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1 Einleitung

1 Einleitung

Moderne Gesundheitssysteme, wie das in Deutschland, sehen sich derzeit mit verschiedenen
gesellschaftlichen Herausforderungen konfrontiert, welche Einfluss auf deren Funktionsfahig-
keit nehmen (Fischer und Kramer 2016; Hoeper et al. 2012). Eine zentrale Herausforderung
in diesem Zusammenhang stellt die steigende Anzahl chronisch kranker und multimorbider
Patienten im Kontext der demografischen Entwicklung in Deutschland dar (Amelung und Wolf
2011; Amelung und Wolf 2012; Hoeper et al. 2012; Robert-Koch-Institut 2015; Schrdder et al.
2019). Die unterschiedlichen Versorgungseinrichtungen (Krankenhauser, Arztpraxen etc.), wie
auch die Patienten sind dabei mit komplexen und vielschichtigen Versorgungssituationen kon-
frontiert, welche sich Uber die unterschiedlichen Leistungs- und Fachbereiche hinweg erstre-
cken. Der aus dieser Situation resultierende Koordinations- und Organisationsaufwand ist fur
alle Beteiligten hoch und nicht immer gut zu bewaltigen (Amelung und Wolf 2011; Amelung
und Wolf 2012; Hoeper et al. 2012; Robert-Koch-Institut 2015). Daraus ergeben sich be-
stimmte Herausforderungen fir alle an der Versorgung beteiligten Personen und Organisatio-
nen, die nur schwer Uber die vorhandenen Versorgungsstrukturen zu I6sen sind. In diesem
Zusammenhang gewinnen innovative Versorgungskonzepte an Relevanz, welche zielgerichtet
die vorhandenen Strukturen und Prozesse an den Anforderungen einer patientenorientierten,
koordinierten Versorgung ausrichten kénnen (Amelung und Wolf 2012; Jinger und Nagel
2019). Die Digitalisierung von Teilen der Versorgung spielt hierbei international wie auch in
Deutschland eine zunehmend wichtige Rolle (Fischer und Kramer 2016; Gadatsch 2020;
Kassel 2020; Nohl-Deryk et al. 2018; Sachverstandigenrat fur Verbraucherfragen 2016, S. 2f).

Das Projekt Informationstechnologie fiir eine patientenorientierte Gesundheitsversorgung in
der Metropolregion Rhein-Neckar (INFOPAT), auf welchem diese Arbeit basiert, war vor die-
sem Hintergrund darauf ausgelegt, die sektorentibergreifende und patientenorientierte Versor-
gung chronisch kranker Menschen mit Hilfe von Informations- und Kommunikationstechnolo-
gien (IKT) zu verbessern (Baudendistel et al. 2015b; Baudendistel et al. 2015a). Ein zentrales
Ziel dieses Projekts war es, am Beispiel der Versorgung von Patienten mit kolorektalem Kar-
zinom (im Folgenden KRK-Patienten) eine patientengesteuerte sektorenubergreifende elekt-
ronische Patientenakte (PEPA) zu entwickeln und implementieren. Dabei wurden die zentralen
technischen und inhaltlichen Anforderungen an die PEPA-Entwicklung nutzerzentriert analy-
siert und darUber hinaus die strukturellen Hirden und Anforderungen fir eine potenzielle
PEPA-Implementierung identifiziert (Ose et al. 2017b). So sollten neben der inhaltlich-techni-
schen Tauglichkeit der PEPA auch relevante Kontextbedingungen, die sich auf das individuelle
Umfeld der Patienten und Angehérigen sowie auf das organisationale und institutionelle Um-
feld fir die Anwendung der Leistungserbringer (im Folgenden LE) beziehen, herausgearbeitet
werden (Ose et al. 2017b). Diese Herangehensweise basiert auf den Ergebnissen aktueller
Forschung, die gezeigt hat, dass die Entwicklung innovativer Technologien und Konzepte fur
deren erfolgreiche Implementierung an den Bedurfnissen und Anforderungen der potenziellen
Nutzergruppen orientiert sein mussen (vgl. z.B. Guo et al. 2017). Daruber hinaus wird die Re-
levanz des Anwendungskontexts betont, so dass auch die konkreten Bedingungen der Nut-
zung in die Analyse einbezogen werden (Flottorp et al. 2013; Granja et al. 2018; Greenhalgh
et al. 2014; Shull 2019; Wells et al. 2015). Greenhalgh formuliert es in einer Untersuchung von
2014 so: “Given that medicine’s professional norms are built on shared and deeply held as-
sumptions and values, (...) nationally mandated ICTs (IKT) were always likely to encounter
problems if their design did not (at the very least) acknowledge what could be lost if these
technologies were widely implemented.“ (Greenhalgh et al. 2014, S. 28f) Er spielt dabei auf
die Rolle professioneller Normen und der ,sozialen Struktur der internen Guter* der Medizin
an, die bei der Implementierung von IKT immer mitbertcksichtigt werden sollten, um nicht an
dem ,Widerstand® der LE, bzw. des medizinischen Systems selbst zu scheitern (Greenhalgh
et al. 2014, S. 68).
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Die Perspektive der Organisationen und Institutionen bleiben bei den Analysen fir die Erfolgs-
faktoren einer Implementierung der PEPA jedoch in der Regel weitestgehend unbertcksichtigt
(Hagglund und Scandurra 2017; Wells et al. 2015), werden aber gerade aus der Perspektive
der Implementierungsforschung als relevant fur eine erfolgreiche Implementierung von Ge-
sundheitsinnovationen angesehen (Chaudoir et al. 2013; Damschroder et al. 2009;
Greenhalgh et al. 2004). Stakeholder-Analysen in denen unterschiedliche Interessengruppen
wie beispielsweise politische Organisationen, Verbande, Klinikmanagement und damit die so-
zialen Kontexte der Versorgung einbezogen werden, sind mithin national wie international rar
(Gagnon et al. 2016; Hagglund und Scandurra 2017; Nazi 2013; Nohl-Deryk et al. 2018). Ge-
rade in Bezug auf die wissenschaftliche Auseinandersetzung in Deutschland liegen bislang
nur vereinzelt Ergebnisse vor (Nohl-Deryk et al. 2018). Ausgehend von diesen Erkenntnissen
und unter Berlcksichtigung der dargelegten Herangehensweise ist das Ziel dieser Arbeit die
Analyse von Voraussetzungen und Herausforderungen flr die Implementierung einer PEPA
auf 1) der Ebene der unterschiedlichen Versorgungseinheiten (professionelle Organisationen)
und 2) der Ebene des deutschen Gesundheitssystems (Institutionen). Dabei sollen relevante
Strukturen und Prozesse, Verfahren und Regeln in die Analyse einbezogen werden, die Auf-
schluss darlUber geben, welche typischen Herausforderungen eine PEPA-Implementierung in
Deutschland mit sich bringt. Die Untersuchung basiert auf qualitativen Interviews mit ausge-
wahlten LE in der Versorgung von KRK-Patienten, sowie zentralen Akteuren des Gesundheits-
systems und Fachexperten aus den Bereichen IT, Telematik und E-Health oder Krankenhaus-
management (im Folgenden E-Health-Experten, EHE), die im Zuge einer Anforderungsana-
lyse umgesetzt wurden.

In der vorliegenden Arbeit wird in Kapitel 1" einleitend auf Herausforderungen der sektoren-
ubergreifenden Versorgung und interprofessionellen Arbeit in komplexen Versorgungszusam-
menhangen mit Bezug auf das Beispiel kolorektales Karzinom (KRK) eingegangen (Kap. 1.1),
der Stand und die Herausforderungen der Digitalisierung im Gesundheitswesen aufgezeigt
(Kap. 1.2) sowie personliche elektronische Patientenakten in ihrer Relevanz dargestellt
(Kap.1.3). Im Anschluss daran wird der Projekthintergrund des INFOPAT-Projektes, in wel-
ches diese Arbeit eingebunden war (Kap. 1.4) sowie die Fragestellung und Zielsetzung dieser
Arbeit erlautert (Kap. 1.5), um ferner in Kapitel 2 die methodische Vorgehensweise vorzustel-
len. Darauf folgend werden die Ergebnisse der Datenanalyse (Kap. 3) entlang der entwickelten
Oberkategorien 1) Patientenbeteiligung 2) Einrichtungsibergreifende Versorgung, 3) Digitale
Infrastruktur und 4) Gesellschaftlicher Rahmen dargelegt, sowie im anschliellenden Diskussi-
onsteil (Kap. 4) auf dieser Basis und in Bezug auf die Ubergeordnete Fragestellung zusam-
mengefasst (Kap. 4.1) und ebenso wie die Methodenwahl und -umsetzung kritisch reflektiert
(Kap. 4.2 und 4.3). Die Schlussfolgerungen gehen abschliefiend resimierend auf die darge-
stellten und diskutierten Ergebnisse ein. Darlber hinaus werden in diesem Unterkapitel ge-
genwartige sowie zukunftige Anforderungen und Potenziale skizziert (Kap. 4.4).

1.1 Sektorenlbergreifende Versorgung und interprofessionelle Zusammenarbeit

Die Gesundheitsversorgungsstrukturen in Deutschland sind fragmentiert und zeichnen sich
durch eine starke sektorale Trennung zwischen dem ambulanten und dem stationaren Sektor
aus. Gleichermalien besteht eine ,doppelte Facharztstruktur®, die eine facharztliche Versor-
gung sowohl ambulant wie auch stationar ermdglicht (Zentralinstitut flr die kassenarztliche

" Die Einleitung - insbesondere die Unterkapitel 1.3 und 1.4 - ist Bestandteil der Publikation: “Digitalizing Health
Services by Implementing a Personal Electronic Health Record in Germany: Qualitative Analysis of Fundamental
Prerequisites From the Perspective of Selected Experts”. Pohimann S, Kunz A, Ose D, Winkler EC, Brandner A,
Poss-Doering R, Szecsenyi J, Wensing M. J Med Internet Res. 2020 Jan 29;22(1) :e15102. doi: 10.2196/15102.
PMID: 32012060
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Versorgung in der Bundesrepublik Deutschland 2017). Ausgehend davon sind vor allem chro-
nisch kranke und multimorbide Menschen mit einer Versorgungssituation konfrontiert, die eine
hohe Behandlungskomplexitat aufweist und sich Gber verschiedene Leistungs- und Fachbe-
reiche erstreckt (Hoeper et al. 2012; Villalobos et al. 2019). Gerade in Bezug auf komplexe
Versorgungssituationen werden vielerorts Versorgungskonzepte diskutiert und untersucht, die
unterschiedliche Sektoren sowie Berufsfelder und Professionen starker miteinander verbinden
und aufeinander beziehen. Neben der sektorenubergreifenden Versorgung (Szecsenyi et al.
2012), spielen auch integrierte Versorgungsmodelle politisch wie auch in der wissenschaftli-
chen Auseinandersetzung eine wichtige Rolle (Amelung und Wolf 2012; Busse et al. 2013, S.
106f,111; Czypionka T, Kraus M, Berger M, Foessleitner S. 2017; Graf von Stillfried 2019;
Mayer 2019; Ohlbrecht 2019; Schaeffer 2006; SGB V). Dabei werden Versorgungsstrukturen,
-prozesse und Handlungsablaufe angesprochen, die sich auf zentrale Schnittstellen der Ver-
sorgung beziehen.

Eine Erkrankung wie das KRK (ICD-10; C18-C20) stellt in diesem Zusammenhang ein wichti-
ges exemplarisches Handlungsfeld dar. Bezogen auf die westlichen Industrienationen, wie
auch in Deutschland ist das KRK einer der haufigsten malignen Tumoren (Bokemeyer et al.
2018; Pfeiffer 2019) Das Robert-Koch-Institut (RKI) geht davon aus, dass 2016 jede achte
Krebserkrankung in Deutschland den Dick- (Kolon) bzw. Mastdarm (Rektum) betrifft (Robert-
Koch-Institut und Gesellschaft Der Epidemiologischen Krebsregister In Deutschland E.V.
2019). Das KRK ist mithin mit ca. 58.800 Erkrankungen im Jahr 2016 die dritthaufigste Krebs-
art in Deutschland. So erkrankten etwa 32.300 Manner und 25.990 Frauen am KRK, die Ster-
befélle umfassten 13.411 Manner und 11.391 Frauen. (Aqua-Institut 2011; Robert-Koch-
Institut und Gesellschaft Der Epidemiologischen Krebsregister In Deutschland E.V. 2019).
Gleichermalien zeichnet sich der Versorgungsprozess von KRK-Patienten durch eine hohe
Komplexitat? aus, da in der Regel diverse Versorgungsangebote aus dem ambulanten wie
auch aus dem stationaren Bereich zum Teil parallel in den unterschiedlichen Behandlungssta-
dien durch die Patienten wahrgenommen werden (mussen) (Lin et al. 2019; Ludt et al. 2013;
Ose et al. 2017c). Neben den hohen Anforderungen, die dadurch fir die Patienten bestehen
(Kamradt et al. 2015; Ose et al. 2017c), werden auch die unterschiedlichen Leistungsbereiche
sowie eine Vielzahl der involvierten arztlichen wie nicht-arztlichen Berufsgruppen (Aqua-
Institut 2011) in Hinblick auf deren Moglichkeiten bezuglich einer koordinierten und zielgerich-
teten Versorgung vor Herausforderungen gestellt. Koordinations- und Kommunikationsprob-
leme sowie mangelnde Kooperationen zwischen den Professionen und Sektoren erschweren
dabei oft den Behandlungsprozess. (Lin et al. 2019; Ose et al. 2017c). Einbufen bezgl. der
Behandlungseffizienz, -kontinuitat und vor allem auch der Behandlungsqualitat werden in die-
sem Zusammenhang in der Literatur als zentrale Folgen beschrieben (Kamradt et al. 2015;
Kripalani et al. 2007; Lange 2019; Ommen et al. 2007; Villalobos et al. 2019). Kommunikation,
Kooperation und Koordination werden mithin als zentrale Kriterien fir das Erreichen von Effi-
zienz, Kontinuitat und Qualitat in der Versorgung angefuhrt.

Politisch wurden integrierte Versorgungsmodelle mit dem Gesetz zur Modernisierung der ge-
setzlichen Krankenversicherung - GKV-Modernisierungsgesetz (GMG) im Jahr 2003 relevant.
Durch den § 140a-d, und dessen Neuformulierung sollte eine sektorentbergreifende, bzw.
interdisziplinar-fachibergreifende Versorgung aller Versicherten ermdglicht werden. Damit
konnten Vertrage direkt zwischen einzelnen Arzten, Arztenetzen oder Managementgesell-
schaften mit den Krankenkassen abgeschlossen werden. Die inhaltliche und vergltungssei-
tige Ausgestaltung der Vertrage war weitestgehend den Vertragspartnern uberlassen
(Amelung und Wolf 2012). Weitere Relevanz erfuhr das Modell der Integrierten Versorgung

2 Das Aqua-Institut zeigt in seinem Abschlussbericht 2011 in diesem Zusammenhang Behandlungspfade fir das
Kolon-, das Rektumkarzinom und metastasierende Erkrankungen auf, welche die Komplexitat und die damit ver-
bundenen mdglichen Briiche der Versorgung entsprechend visualisieren (Aqua-Institut (2011).
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durch das GKV-Wettbewerbsstarkungsgesetz von 2007 mit der Einbindung der Pflegeversi-
cherung und dem Arzneimittelmarktneuordnungsgesetz von 2011, mit dem es auch pharma-
zeutischen Unternehmen maoglich wurde, als potenzieller Vertragspartner tatig zu werden.
Trotz dieser Entwicklungen und Handlungsspielrdume fir LE und Krankenkassen nehmen die
damit verbundenen mdéglichen Versorgungsformen bislang keinen nennenswerten Anteil an
der Gesamtversorgung ein. (Amelung und Wolf 2012; Hoeper et al. 2012).

Anschlieend an die Thematisierung der Anforderungen an eine patientenzentrierte integrierte
Versorgung chronisch kranker und multimorbider Menschen werden auch die Schwierigkeiten
bezogen auf deren Umsetzung in den medizinischen Settings thematisiert (Hoeper et al. 2012;
Mayer 2019). Einige Untersuchungen in diesem Bereich zeigen, dass komplexe Interventionen
in bestehende Strukturen und Prozesse eingreifen, die bei der Implementierung neuer Struk-
turen bertcksichtigt werden sollten (Goodwin 2016). Als tGbergeordnete Dimensionen werden
hier beispielsweise ,Werte, Kulturen, Politiken und Beziehungen® genannt, die sich auf den
unterschiedlichen Analyseebenen (Mikro-, Meso-, Makroebene) identifizieren lassen und bei
Nichtberilicksichtigung die Implementierung verhindern kénnen (Goodwin 2016). Als zentral fir
das Erreichen dieser Zielsetzung wird dabei auch die Mdglichkeit und die Qualitat des Infor-
mationstransfers eingeschatzt (Amelung und Wolf 2012; Hoeper et al. 2012; Schreydgg et al.
2013).

1.2 Digitalisierung im deutschen Gesundheitswesen: Stand und Herausforderungen

Wie bereits im vorangegangenen Unterkapitel angesprochen, sind Strukturen zum Informati-
onstransfer gerade bei der Versorgung chronisch kranker sowie auch multimorbider Menschen
wichtig fur das Gelingen einer vernetzten koordinierten Versorgung (Schreyogg et al. 2013).
Die Digitalisierung von bestimmten Teilen der Versorgung wird vor diesem Hintergrund eben-
falls immer wichtiger (Ex und Amelung 2018; Fischer und Kramer 2016; Gadatsch 2020;
Kassel 2020; Sachverstandigenrat fur Verbraucherfragen 2016, S. 2f). Unter Digitalisierung im
Gesundheitswesen wird hier die Anwendung von IKT im Kontext der medizinischen Versor-
gung verstanden. Bemihungen und Entwicklungen in diesem Bereich kdnnen ganz allgemein
unter dem Begriff E-Health (EH) gefasst werden. EH bezieht sich unter anderem auf die elekt-
ronische Datenerfassung, Kommunikation und Informationsverarbeitung sowohl fur die Ver-
waltung als auch die medizinische Versorgung und Dokumentation im Gesundheitswesen. Der
Einsatz von EH wird dabei, ausgehend von der jeweils eingenommenen Perspektive, an un-
terschiedliche Ziele gebunden (Lux und Breil 2017). Potenziale werden unter anderem in einer
verbesserten intersektoralen Versorgung sowie einem verbesserten sektoren- und einrich-
tungsubergreifenden Informationsaustausch im Versorgungsprozess gesehen (Becker 2017).
Darlber hinaus stellen eine verbesserte Qualitadt der Gesunderhaltung und Versorgung von
Patienten (Knieps und Pfaff 2017) wie auch der wirksamere und kompetentere Einbezug von
Patienten fur den Erhalt ihrer Gesundheit und bei der Bewaltigung von Krankheit weitere Po-
tenziale fir den Einsatz von EH dar (Haas 2016; Townsend et al. 2013). Der Begriff EH wird
mithin oft synonym mit dem ,alteren“ Begriff der ,Gesundheitstelematik“ verwendet (Fischer
und Kramer 2016). Das BMG definiert EH als Uberbegriff unterschiedlicher IKT-Technologien,
»(...) die zur Unterstutzung der Behandlung und Betreuung von Patientinnen und Patienten die
[dienen] (...). Dies betrifft beispielsweise die Kommunikation medizinischer Daten (...) aber
auch Anwendungen der Telemedizin (...).“ (BMG 2021) Lux 2020 sieht in diesem Zusammen-
hang einen wichtigen Aspekt von E-Health ,(...) neben der reinen Digitalisierung — [in der]
Méoglichkeit zur Vernetzung der verschiedenen Akteure, sektorenubergreifend und unter Ein-
beziehung des Patienten.” (Lux 2020) Der Aufbau einer Telematikinfrastruktur zur Verbindung
unterschiedlicher Anwendungen steht hierbei im Vordergrund (Lux und Breil 2017). Eysenbach
2001 konstatiert dartber hinaus, dass ,(...) the term [E-Health] characterizes not only a tech-
nical development, but also a state-of-mind, a way of thinking, an attitude, and a commitment
for networked, global thinking, to improve health care locally, regionally, and worldwide by
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using information and communication technology.“ (Eysenbach 2001). EH-Anwendungen wer-
den mithin nicht als ausschlie3lich technische Lésungen fir definierte Probleme behandelt,
sondern vielmehr auch bestimmte Denkweisen, Einstellungen und Uberzeugungen mit dem
Einsatz von IKT im Gesundheitssystem verbunden.

Dass die Digitalisierung im Gesundheitswesen auch politisch seit Beginn der 2000er Jahre an
Relevanz gewonnen hat, zeigt eine entsprechende Gesetzgebung. Beginnend mit dem 2003
verabschiedeten GKV-Modernisierungsgesetz (GMG) wurde auch die Einfihrung der elektro-
nischen Gesundheitskarte (EK) gesetzlich fixiert. Ein damit verbundenes Ziel war es, die Ver-
netzung des gesamten Gesundheitssystems voranzutreiben® (Ex und Amelung 2018). Das
Gesetz zur Organisationsstruktur der Telematik im Gesundheitswesen folgte 2005. Durch den
darin formulierten Auftrag an die Selbstverwaltung, eine Telematikinfrastruktur aufzubauen
(unter anderem fir die Anwendung einer elektronischen Patientenakte) sollte vor allem die
Rolle der Selbstverwaltung gestarkt werden. Zudem wurde die Gematik* (Gesellschaft fiir Te-
lematikanwendungen der Gesundheitskarte) als ,Betriebsorgan® der Selbstverwaltung gegrin-
det (Ex und Amelung 2018). Mit dem Gesetz fiir sichere digitale Kommunikation und Anwen-
dungen im Gesundheitswesen (E-Health-Gesetz) 2015 wurde auch die Einfihrung einer elekt-
ronischen Patientenakte als ein wichtiges Ziel in die propagierte Digitalisierungsstrategie mit
aufgenommen. Seit 2017 soll die im E-Health-Gesetz angestrebte Telematikinfrastruktur
sukzessive im gesamten Gesundheitswesen eingeflhrt werden (Ex und Amelung 2018).
Neben der seit 2011 stufenweisen Einfihrung der EK durch die Gematik, sowie deren
Anwendung als exklusiver Berechtigungsnachweis fur den Einsatz arztlicher Leistungen seit
2015, konnten bis heute keine der zentral angestrebten Vorhaben, wie der Aufbau einer
Telematikinfrastruktur sowie entsprechende Telematikanwendungen realisiert werden
(Bertram N, Puschner F, Gongalves ASO, Binder S, Amelung VE 2019).

Ausgehend von diesen Policy-Aktivitadten und der damit implizierten politischen Strategie, Di-
gitalisierung im deutschen Gesundheitssystem voranzutreiben, zeigt auch der Vergleich mit
anderen strukturahnlichen Landern, dass in Deutschland noch Handlungsbedarf in diesem
Bereich besteht. So weist eine Untersuchung der Bertelsmann Stiftung, in der es darum ging,
den ,digital health Index” (DHI)® in Deutschland und 17 weiteren OECD-Landern zu bestim-
men, auf, dass das ,Digital Health System® (DHS) in Deutschland mit dem 16. Rang in diesem
Vergleich die vorletzte Position einnimmt (Thiel et al. 2018). Der Praxisbarometer 2019 der
KBV konkretisiert diese Ergebnisse flr Deutschland in Bezug auf den Stand der Digitalisierung
in der vertragsarztlichen und psychotherapeutischen Versorgung (Kassenarztliche
Bundesvereinigung 2019). In beiden Untersuchungen kommt man zu dem Ergebnis, dass bis-
herige Bemuhungen, Digital Health (DH) auf politischer Ebene voranzutreiben, in der Praxis
noch nicht zu weitreichenden Veranderungen geflhrt haben (Ex und Amelung 2018; Thiel et
al. 2018).

1.3 Die Relevanz von personlichen elektronischen Patientenakten

Die Entwicklung und Umsetzung von elektronischen Patientenakten ist Teil des Diskurses uber
die Digitalisierung des Gesundheitswesens. Insbesondere dann, wenn es um die mit der An-

3 Neben der elektronischen Gesundheitskarte wurde fir das Erreichen dieses Ziels auch eine Finanzierung fur
Vertrage einer integrierten Versorgung ermdglicht (vgl. hierzu auch Kap. 1.1).
4 Die Gematik ist zu diesem Zeitpunkt ein Zusammenschluss der Spitzenorganisationen des deutschen Gesund-
heitswesens. Die Halfte der Geschéaftsanteile entfallt dabei auf die Krankenkassen, die andere Hélfte auf den Rest
der Gesellschafter. (vgl. hierzu Ex und Amelung (2018).)
5 Der DHI wird auf der Basis von insgesamt 34 Indikatoren bezogen auf folgende 3 Dimensionen erstellt: 1) Policy-
Aktivitdt und politische Strategie 2) Technische Implementierung und ,Readiness” sowie 3) Tatsachliche Nutzung
von Daten. Jede der drei Dimensionen wird durch einen Subindex abgebildet. Der Gesamtindex wird entsprechend
aus der Summe der Subindizes gebildet (vgl. hierzu Thiel et al. (2018).
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wendung digitaler IKT verbundenen Potenziale geht, wie 1) die Versorgung von Patienten star-
ker zu koordinieren und zu vernetzen, sowie 2) die Versorgung starker am Patienten zu orien-
tieren, werden auch elektronische Patientenakten als bedeutsam in den Diskurs aufgenom-
men (vgl. hierzu (Ammenwerth et al. 2012; Delbanco et al. 2012; Hoeper et al. 2012; Reti et
al. 2010; Wen et al. 2010). Dabei werden sehr unterschiedliche Varianten und Konzepte all-
gemein unter dem Begriff der ,elektronischen Patientenakte“ zusammengefasst, ohne eine
klare begriffiche Abgrenzung vorzunehmen (Arbeitskreis EPA/EFA 2011; Bertram N,
Pischner F, Gongalves ASO, Binder S, Amelung VE 2019; Haas 2016, 2016; Hayrinen et al.
2008; Ose et al. 2017b). Uber die Umsetzung rein arztgefiihrter Varianten elektronischer Pa-
tientenaktensysteme® hinaus, bei denen es vornehmlich um einen verbesserten interprofessi-
onellen Austausch von patientenbezogenen medizinischen Informationen geht, werden vor al-
lem international, aber auch national Bestrebungen deutlich, dem Patienten eine aktivere Rolle
im Umgang mit den eigenen Gesundheitsinformationen zu ermdglichen. Eine Variante stellt in
diesem Zusammenhang die personliche elektronische Patientenakte dar, die international in
der Regel als ,personal health record PHR oder ,personal electronic health record* PEHR
bezeichnet und in Deutschland dem Begriff ,elektronische Gesundheitsakte* EGA zugeordnet
wird (Arbeitskreis EPA/EFA 2011; Baudendistel et al. 2015b; Baudendistel 2016; Ose et al.
2017a; Sittig 2002; Warda 2005, 2006, S. 374).

Eine einheitliche Terminologie und Konzeption einer personlichen elektronischen Patienten-
akte fehlt bislang, so dass die in diesem Zusammenhang thematisierten Aktentypen grund-
satzlich drei idealtypischen Varianten zugeordnet werden kénnen. Tang et al. 2006 bezeichnet
diese ldealtypen personlicher elektronischer Patientenakten als ,Stand-Alone-Systeme®, ,an-
bindende Systeme® und ,vernetzte Systeme" (Baudendistel 2016; Ose et al. 2017a; Tang et
al. 2006) Die dargestellten Idealtypen unterscheiden sich dabei in der Art und Weise und im
Ausmal} des Einbezuges der Patienten und stellen mithin auch unterschiedliche Ebenen der
technologischen Entwicklung dar (Tang et al. 2006). Zwei zentrale und konzeptibergreifende
Ausgangspunkte (personlicher) elektronischer Patientenakten sind trotz aller konzeptioneller
Unterschiede: 1) die Starkung des interprofessionellen Informationsaustauschs (Amelung und
Wolf 2012; Hoeper et al. 2012; Schreydgg et al. 2013), sowie 2) die Starkung der aktiven Rolle
des Patienten im eigenen Versorgungsprozess durch die Anwendung einer persdnlichen elekt-
ronischen Patientenakte (Ose et al. 2017a; Tang et al. 2006). Personliche elektronische Pati-
entenakten werden ausgehend von diesen Darstellungen in der Literatur unterschiedlich defi-
niert. Fur die hier angestrebte Begriffsbestimmung kdnnen, bezogen auf den internationalen
Kontext, die Definition der Markle Foundation (2002) sowie national die von Warda (2005)
herangezogen werden. Personliche elektronische Patientenakten werden von der Markle
Foundation als ,an electronic application through which individuals can access, manage and
share their health information, and that of others for whom they are authorized, in a private,
secure, and confidential environment”. Eine elektronische Patientenakte wird mithin als ,an
Internet-based set of tools that allows people to access and coordinate their lifelong health
information and make appropriate parts of it available to those who need it* beschrieben
(Markle Foundation: Connecting for Health Personal Health Working Group 2003). Warda
(2005) definiert personliche elektronische Patientenakten auf der Basis des Begriffes der elekt-
ronischen Gesundheitsakte (EGA) als eine ,Akte“, welche ,medizinische Daten in der Verant-
wortung des Patienten elektronisch verfugbar macht. Eine EGA soll dabei ,verteilt bei Leis-
tungserbringern und Patienten anfallende klinische und gesundheitsbezogene Daten eines
Menschen zusammenfassen und diese omniprasent, lebenslang, unabhangig von Ort und Zeit

6 Diese Varianten von Patientenakten konnen sowohl innerhalb einer Einrichtung als auch einrichtungsiibergreifend
eingesetzt werden. Bei deren Umsetzung erhalt der Patient weder Einblick in die Dokumentation und hat in der
Regel auch sonst keine Mdglichkeit, auf die in der elektronischen Akte vorliegenden Informationen Einfluss zu
nehmen (vgl. hierzu auch Arbeitskreis EPA/EFA (2011).
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allen am Behandlungsprozess Beteiligten (inkl. der Patienten!) bedarfsgerecht prasentieren.”
(Warda 2005, 2006, S. 374). Zum besseren Nachvollzug der folgenden Darstellungen werden
auf dieser Definitionsbasis persdnliche elektronische Patientenakten als PEPA bezeichnet.

Sofern die Relevanz, welche die PEPA fiir eine koordinierte patientenzentrierte Gesundheits-
versorgung einnimmt, thematisiert wird, (Archer et al. 2011; Goldzweig et al. 2013; Kaelber et
al. 2008; Wen et al. 2010) ist damit auch wesentlich das Thema der Forderung und Umsetzung
der Patientenbeteiligung angesprochen (Carman et al. 2013; Kveel et al. 2018). Carman 2012
definiert Patientenbeteiligung als ,(...) patients, families, their representatives, and health pro-
fessionals working in active partnership at various levels across the health care system - direct
care, organizational design and governance, and policy making - to improve health and health
care.“ (Carman et al. 2013) Mit seinem multidimensionalen ,Framework® zur Patientenbeteili-
gung schliel3t er neben den Patienten und deren Versorgung auch Birger allgemein und deren
Gesunderhaltung in das Konzept mit ein. Patientenbeteiligung wird als ein Kontinuum ver-
schiedener Formen/Stadien von Beteiligung (von ,Consultation®, Uber ,Involvement®, bis hin
zu ,Partnership and shared Leadership“) beschrieben, die auf verschiedenen Ebenen des Ge-
sundheitssystems (direkte Versorgung, Organisationsgestaltung und -steuerung, Politikgestal-
tung) umgesetzt werden kénnen. Elektronische Patientenakten lassen sich je nach Konzeption
und Umsetzung jeweils verschiedenen Stadien innerhalb des Kontinuums zuordnen und eroff-
nen damit unterschiedliche Chancen und Herangehensweisen, Patientenbeteiligung zu er-
mdglichen. Dabei kdnnen neben patientenbezogenen Faktoren, wie eine bestimmte Einstel-
lung zur Patientenrolle, ,health literacy“ oder der Bildungsstand, auch Faktoren auf der Orga-
nisationsebene, wie die Organisationskultur, Richtlinien und Praktiken sowie Faktoren auf der
gesellschaftlichen Ebene, wie soziale Normen, Vorschriften und politische Inhalte, Einfluss auf
die Umsetzung der Intervention nehmen (Carman et al. 2013). Patientenbeteiligung beschreibt
mithin eine Strategie, um eine patientenzentrierte Versorgung realisieren zu kénnen, mit dem
Ziel, Patient-Empowerment zu foérdern. (Castro et al. 2016).

PEPA's werden in diesem Zusammenhang auch in ihrem Potenzial fir die Starkung des ,Pa-
tient-Empowerment® dargestellt. (Ammenwerth et al. 2011; Ammenwerth et al. 2019; Chen und
Decary 2019; McNamara et al. 2017; Risling et al. 2017; Warda 2006). Castro 2016 definiert
Patient-Empowerment auf der Basis der zwei dem Begriff inharenten Komponenten: Individu-
elles und kollektives Patient-Empowerment. Das individuelle Patient-Empowerment beschreibt
dabei einen Prozess, der Patienten befahigt, mehr Einfluss auf ihre individuelle Gesundheit
auszuilben, indem sie ihre Fahigkeiten verbessern, mehr Kontrolle Gber Themen zu erlangen,
die sie selbst als wichtig definieren. Das kollektive Patient-Empowerment bezieht sich auf den
Prozess, der Gruppen die Macht verleiht, ihre Bedlrfnisse zu duftern und entsprechende Malf3-
nahmen zu ergreifen, die ihre Lebensqualitat verbessern (Castro et al. 2016).

Inwiefern die genannten Potenziale durch eine PEPA-Nutzung erreicht werden, liegen bislang
nur eingeschrankt evidenzbasierte Ergebnisse vor (Ammenwerth et al. 2012; Antonio et al.
2020; Canadian Agency for Drugs and Technologies 2016; Dendere et al. 2019; Goldzweig et
al. 2013; Mills 2019; Townsend et al. 2013). So gibt es einige Studien, die Hinweise dafur
liefern, dass patientenorientierte outcomes wie die Unterstutzung von Kommunikation und ge-
meinsamen Entscheidungsfindungsprozessen sowie die Veranderung von Machtverhaltnis-
sen zwischen LE und Patienten durch die Nutzung einer PEPA erreicht werden kdnnen. Das
gleiche qilt fur die bessere Vorbereitung von Arztbesuchen und damit die Moglichkeit fir den
Patienten, eigene Ideen und Anliegen besser formulieren zu kénnen (Kruse et al. 2015a; Kruse
et al. 2015b; Lusignan et al. 2014). Demengegen stellen andere Studien heraus, dass durch
die Inanspruchnahme einer personlichen elektronischen Patientenakte kein Effekt in Bezug
auf das “patient empowerment” oder die Selbstwirksamkeit der Patienten nachzuweisen ist
(Ammenwerth et al. 2012; Goldzweig et al. 2013).
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Bezuglich der Behandlungseffizienz und Patientensicherheit gibt es einige Studien, die einen
positiven Effekt durch die Nutzung einer PEPA einrdumen, vor allem dann, wenn durch den
Patienten Fehler und hier insbesondere Medikationsfehler vermieden werden konnen (Kelly et
al. 2018; Kruse et al. 2015b; Lusignan et al. 2014; Mold et al. 2018). Was die klinischen out-
comes angeht, wird eine geringfligige Verbesserung der HbA1 cd-Werte, sowie der LDLe,
HDLf, Cholesterin oder Lipiden bei Patienten mit Diabetis in einigen Studien festgestellt
(Ammenwerth et al. 2012; Bush et al. 2016; Goldzweig et al. 2013; Kruse et al. 2015b).

Die Implementierung einer PEPA stellt auRerhalb der wissenschaftlichen Auseinandersetzung
auch ein propagiertes Ziel der Digitalisierungspolitik im deutschen Gesundheitswesen dar. Mit
dem 2003 verabschiedeten GKV-Modernisierungsgesetz (GMG) wurden die Begriffe ,Patien-
ten-“, bzw. ,Gesundheitsakte” in der Gesetzgebung etabliert. Der entsprechende § 68 ermoég-
licht den Krankenkassen, EGA's zu finanzieren. In einer EGA kdnnen dabei unabhangig der
bestehenden Dokumentationspflichten der LE Kopien wichtiger medizinischer Daten von Pa-
tienten gespeichert werden. Mithin besteht durch eine EGA laut Gesetz fur Versicherte die
Moglichkeit, den LE sektorenubergreifend diese Informationen zur Verfugung zu stellen. Die
damit verbundenen Ziele sind eine verbesserte Informations- und Kommunikationslage sowie
eine hohere Behandlungssicherheit, -qualitat und -effizienz. Mit diesen Zielsetzungen werden
gleichermalden die der integrierten Versorgung §§140 a ff. sowie jene, die mit der Verzahnung
der Hausarzt-/Facharztkommunikation (§ 73 Abs. 1b) verbunden sind, angesprochen (Ex und
Amelung 2018; Jahn et al. 2005). Politische Relevanz bekam die PEPA, wie bereits in dem
vorangegangenen Unterkapitel erwahnt, insbesondere mit dem 2015 verabschiedeten E-
Health-Gesetz (Klauber 2019, S. 4). Die allgemeine Zielsetzung des Gesetzes ist es, die Digi-
talisierung im deutschen Gesundheitswesen voranzutreiben. Die EGA stellt in diesem Zusam-
menhang ein Puzzleteil des Digitalisierungsvorhabens dar und sollte als freiwillige Anwendung
allen Versicherten ab 2019 zur Verfigung gestellt werden (Martenstein und Wienke 2015).
Weiterhin war der Aufbau einer Telematikinfrastruktur durch die Gematik, sowie die flachen-
deckende Anbindung aller Krankenhauser und Arztpraxen bis Mitte 2018 Teil der angestrebten
MaRnahmen (Martenstein und Wienke 2015).

Die PEPA gilt bezlglich der Digitalisierung des deutschen Gesundheitswesens von Beginn an
als "Koénigsdisziplin" (Kruger-Brand H. 2017), nicht zuletzt deswegen, weil sich eine weitrei-
chende Anwendung der dargestellten Gesetze bislang nicht verwirklichen lie3 (Behm und
Klenk 2019; Ex und Amelung 2018). Schaut man sich Deutschland im Vergleich mit anderen
Landern an, so werden die Folgen fortwahrender Umsetzungsschwierigkeiten deutlich
(Klauber 2019, S. 4). Eine Studie der Stiftung Mlnch zeigt in diesem Zusammenhang auf,
welche Lander bei der Einflihrung einer elektronischen Gesundheitsakte’ in der Umsetzung
einer PEPA flihrend sind. Im Jahr 2016 und in einem Follow-up im Jahr 2018 wurde in 20
ausgewabhlten europaischen Landern der Stand der ,Einfihrung“ (persdnlicher) elektronischer
Gesundheitsakten untersucht. Auf Basis der Messung mittels einer "European Scorecard" lag
Deutschland 2016 im unteren Mittelfeld. Im Jahr 2018 rutschte Deutschland dann fast in das
letzte Drittel der untersuchten Lander ab. Die skandinavischen Lander waren in beiden Studien
die Spitzenreiter (Stiftung Munch 2018). Zwar wird auch in der internationalen Auseinander-
setzung deutlich, dass trotz der beschriebenen Potenziale fir eine patientenzentrierte Versor-
gung die Nutzung von PEPA-Systemen noch eingeschrankt ist (Assadi und Hassanein 2017,
Nazi 2013; Wynia und Dunn 2010), dennoch scheinen gerade in Deutschland anhaltende Her-
ausforderungen die Implementierung nachhaltig zu erschweren.

7 Mit dem Begriff elektronische Gesundheitsakte werden unterschiedliche Aktensysteme angesprochen, unter an-
derem auch eine PEPA.
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1.4 Projekthintergrund und Beschreibung: Das INFOPAT-Projekt

Die Dissertation ist Teil eines vom Bundesministerium fur Bildung und Forschung (2012-2017)
geforderten Projekts "Informationstechnologie fiir eine patientenorientierte Gesundheitsver-
sorgung in der Rhein-Neckar-Region" (INFOPAT), das sich mit den strukturellen Vorausset-
zungen flur eine integrierte und sektorentbergreifende Versorgung chronisch kranker Men-
schen und deren Verbesserung beschaftigte. An dem Projekt waren insgesamt 27 Partner aus
der Metropolregion Rhein-Neckar (MRN) beteiligt. Zentraler Bestandteil des INFOPAT-Pro-
jekts (Forderkennzeichen: BMBF01KQ1003B) war die Entwicklung, Implementierung und Eva-
luation einer personlichen elektronischen einrichtungsubergreifenden Patientenakte (PEPA)
fur den Einsatz bei Patienten mit KRK in Kooperation mit dem Nationalen Centrum fir Tumo-
rerkrankungen in Heidelberg (NCT) (Baudendistel et al. 2015b; Baudendistel et al. 2015a; Ose
et al. 2017b). Ziel des Vorhabens war es, die sektorenlbergreifende Versorgung der KRK-
Patienten hinsichtlich deren Koordination und Organisation zu verbessern und Patienten star-
ker in den Versorgungsprozess einzubeziehen.

Das PEPA-Teilprojekt P3

Das PEPA-Projekt ist in zwei Studienteile untergliedert, die zeitlich wie inhaltlich aufeinander
aufbauen. Ziel des ersten Teils war eine Anforderungsanalyse der relevanten Nutzerbedarfe,
die als Ergebnis und als Ausgangspunkt fur die technische Entwicklung in einem Anforde-
rungskatalog bzw. daraus abgeleiteten ,action sheets®, festgehalten wurden (Baudendistel et
al. 2015b; Baudendistel et al. 2015a; Kunz et al. 2016; Ose et al. 2017b; Weinberger et al.
2021). Der zweite Teil beschreibt eine Usability- und Anforderungsanalyse um die speziellen
technischen und strukturellen Bedingungen ausgehend von einem ersten ,PEPA*-Prototyp fur
eine Implementierung zu evaluieren. Diese Arbeit ist in der ersten Studienphase des 2. Stu-
dienteils des PEPA-Projektes (P3) zu verorten (vgl. Abb.1).

Zwei wesentliche Merkmale der PEPA sind, dass die PEPA webbasiert und patientenverwaltet
ist. Patientenverwaltung bedeutet, dass die Patienten zum einen die volle Einsicht in ihre Ge-
sundheitsinformationen haben und entscheiden, wer aul3er ihnen selbst entsprechende Infor-
mationen in die PEPA einfigen darf. Darlber hinaus entscheiden sie auch, wer auf welche
Teile der Informationen Zugriff hat (Baudendistel et al. 2015a; Heinze und Bergh B. 2017).
Webbasiert beschreibt die technische Konzeption der PEPA (ber eine ,,Cloud®, in welcher Ko-
pien der Gesundheitsinformationen abgespeichert werden. Gleichzeitig bedeutet dies, dass
die Originalinformationen weiterhin in den Primarsystemen der LE vorliegen. Technisch wur-
den dafur die zu diesem Zeitpunkt Ublichen aktuellen (internationalen) Standards verwendet
(Brandner A, Schreiweis B, Aguduri LS, Bronsch T, Kunz A, Pensold P, Stein KE, Weiss N,
Yuksekogul N, Bergh B, Heinze O. 2016; Heinze und Bergh B. 2017). Dabei gibt es zwei Nut-
zerprofile mit unterschiedlichen Ansichten und Inhalten. Das Patientenportal kann ausschlief3-
lich vom Patienten tber einen ,login“ erreicht werden. Gleiches gilt fir das Professional Portal
der Nutzergruppe der LE.

8 Das Professional Portal wurde innerhalb des Projektes nicht wie das Patientenportal neu entwickelt, sondern das
Portal bestand bereits und wurde von einem unserer Kooperationspartner, der InterComponentWare AG (ICW
Deutschland) entwickelt und dem Projekt zur Verfligung gestellt. Die Usability-Analysen, die auf Basis des Profes-
sional Portals durchgefiihrt werden konnten, sowie die daraus erhobenen Ergebnisse wurden, genau wie im Fall
des Patientenportals, an die ICW zur méglichen Weiterentwicklung des Portals weitergegeben.
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Abbildung 1: Darstellung des PEPA-Teilprojekts P3

Die LE kdnnen nach Autorisierung durch den Patienten Kopien der Behandlungsinformationen
in das ,PEPA-Core“ hochladen und diese sowohl dem Patienten als auch den von dem Pati-
enten ausgewahlten und ebenfalls autorisierten LE zur Einsicht zur Verfugung stellen (vgl.
Abb. 2). Der Patient kann theoretisch beliebig viele LE fir das Einsehen und/oder das Hoch-
laden bestimmter Informationen in die PEPA freischalten oder im umgekehrten Fall, die Ein-
sicht/das Hochladen von allen oder einzelnen Informationen verweigern (Ose et al. 2017b).
Ziel des Projektes war es, diese Portale und die damit intendierten Verfahrensweisen nutzer-
orientiert zu evaluieren und (weiter) zu entwickeln.

Intemet

K Patienten-Portal \

Professional-Portal \

Zugriffsmanagement
durch den Patienten:

www.professionalportal xy

www.patientenportal.xy Der Patient entscheidet

welcher LE Zugriff auf
LOGIN welche Informationen LOGIN
hat.

.PEPA-Core“: Kopien der Behandlungsdokumente

1)

Leistungserbringer 1 Leistungserbringer 2 Leistungserbringer 3

Abbildung 2: Allgemeine Funktionsweise der PEPA (Ose et al. 2017b, S. 3)
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Der Fokus lag auf den zwei zentralen Nutzergruppen 1) Patienten und 2) ausgewahlte LE. Mit
dieser Herangehensweise und Konzeption sind drei zentrale Ziele des Konzeptes verbunden:
1) die Gesundheitsinformationen werden fur den Patienten verfugbar und kénnen Uber ihn
ausgetauscht werden, 2) die Patientenautonomie und -partizipation wird gestarkt, da der Pati-
ent die Inhalte und Zugriffe bestimmt und kontrolliert, 3) die interprofessionelle und sektoren-
ubergreifende Zusammenarbeit wird unterstiitzt, da der Patient die Gesundheitsinformationen
mit den relevanten, am Behandlungsprozess beteiligten Leistungserbringern teilt und damit
den Informationsfluss positiv beeinflusst (vgl. Abb. 3).

Der Patient verfligt Gber Informationen

Der Patient teilt Informationen

Der Patient kontroliiert Inhalte
I

PATIENT

Der Patient kontrofliert Zugriffe

\ Der Patient verbindet Informationen

\ Der Patient moderiert Informationsfluss

Abbildung 3: Zentrale Kerneigenschaften der PEPA

Die starke Fokussierung auf die Bedirfnisse, Praferenzen und Nutzenbewertung der Endnut-
zer hatte einen zentralen Stellenwert fir die Entwicklung und Umsetzung der PEPA (Irizarry
et al. 2015; Ketikidis et al. 2012; Kunz et al. 2016; Ose et al. 2017b). Einerseits war es, basie-
rend auf Ergebnissen aus der Implementierungsforschung (Flottorp et al. 2013; Granja et al.
2018), ein Hauptziel des Projektes, eine starke Nutzerzentrierung zu realisieren und damit die
spezifischen Bedirfnisse und Anforderungen der relevanten PEPA-Nutzergruppen in einem
iterativen Prozess zu berucksichtigen. Daruber hinaus wurden sowohl die Handlungs- und Ar-
beitskontexte der Nutzergruppen als auch relevante strukturelle Voraussetzungen des Ge-
sundheitssystems in die Analyse einbezogen (vgl. Tab. 1). Mit dieser erweiterten Perspektive
wird eine weitere Gruppe neben den Patienten und ihren Angehérigen sowie LE fir die Eva-
luation relevant. Es handelt sich hierbei um die Gruppe der EHE.

Tabelle 1: Ziele des Projekts

Inhaltliche Ziele Prozessziele
Patienten starker aktiv in den Versorgungspro- Nutzerzentrierung von Anfang an und im gesam-
zess einbeziehen ten Prozess

Sektorenubergreifende Zusammenarbeit starken | Verknupfung von Anwenderperspektive und
techn. Machbarkeit

Einbezug des Anwenderumfeldes

Das Gesamtprojekt stellt sich damit der Herausforderung, ob und unter welchen Bedingungen
eine PEPA den dargelegten Herausforderungen einer komplexen Versorgung als eine innova-
tive digitale Strategie begegnen kann und inwiefern sich ein solches Konzept in die taglichen
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Routinen und Versorgungstrukturen der Leistungserbringer, der Patienten mit KRK und deren
Angehdrigen gewinnbringend integrieren lasst.

1.5 Zielsetzung und Fragestellung der Arbeit

In dieser Arbeit werden die Rahmenbedingungen fiir die Implementierung einer PEPA auf zwei
verschiedenen Analyseebenen untersucht: 1) die Ebene professioneller Organisationen, und
2) die Ubergeordnete institutionelle Ebene des deutschen Gesundheitssystems. Die Untersu-
chung setzt damit den Fokus auf ausgewahlte LE-Gruppen, sowie weitere, in diesem Zusam-
menhang wichtige Akteure des deutschen Gesundheitssystems (E-Health Experten, EHE).

1) Aus der Perspektive der LE steht die Untersuchung der Organisationsebene im Vorder-
grund. Konkret bezieht sich das auf die Identifikation relevanter Strukturen und Prozesse von
den an der Versorgung (von KRK-Patienten) beteiligten Versorgungseinheiten (Klinik, Haus-
arzte, andere Gesundheitsberufe), welche die Arbeit und den Arbeitskontext der beteiligten LE
und damit die Implementierung der PEPA beeinflussen.

2) Aus der Perspektive zentraler Akteure des Gesundheitssystems (EHE) in Deutschland, die
bei einer Implementierung der PEPA potenziell involviert oder davon betroffen sind, geht es
um die Untersuchung des (institutionellen) Umfeldes der professionellen Versorgungseinhei-
ten. Das heildt, die Identifikation von Strukturen, Politiken und Praktiken, welche die Implemen-
tierung der PEPA beeinflussen.

Dabei zielt diese Arbeit darauf ab, das hier regional festgelegte Versorgungssetting in seinen
Zusammenhangen und Abhangigkeiten zur allgemeinen Versorgungslandschaft in Deutsch-
land zu untersuchen. Hintergrund ist, dass auch regional gewahlte Settings in einem Uberge-
ordneten Zusammenhang von Regeln, Verfahren und Gesetzen stehen, die auf die Entwick-
lung und vor allem die Implementierung einen Einfluss nehmen.

Folgende Fragestellungen werden bearbeitet:

- Welcher Rahmenbedingungen bedarf es aus der Sicht der LE, um die Implementierung
der PEPA in der Versorgung von KRK-Patienten bzw. in der deutschen Versorgungs-
landschaft allgemein zu ermoglichen? Welche Strukturen und Prozesse professioneller
Organisationen werden dabei als konstitutiv gesehen? Welche Herausforderungen be-
stehen in diesem Zusammenhang?

- Welcher Rahmenbedingungen bedarf es aus Sicht ausgewahlter EHE, um eine Imple-
mentierung der PEPA im deutschen Gesundheitssystem zu ermdglichen? Welche
»Spielregeln“ und Verfahrensweisen werden dabei als konstitutiv gesehen? Welche
Herausforderungen bestehen in diesem Zusammenhang?
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2 Material und Methode

Im folgenden Methodenteil® wird in einem ersten Schritt in Unterkapitel 2.1 das Studiendesign
der Arbeit vorgestellt. Darauf folgt die Beschreibung der Auswahl und Rekrutierung der Stu-
dienteilnehmer der Zielgruppe der EHE und der LE flr die angestrebten problemzentrierten
Experteninterviews (Unterkapitel 2.2). In Unterkapitel 2.3 wird die Methode der Datenerhebung
dargestellt sowie in Unterkapitel 2.4 die Transkription der Daten expliziert. Die Methode und
das Vorgehen flr die Datenanalyse wird in Unterkapitel 2.5 erlautert. Bei der methodischen
Bearbeitung dieser Arbeit werden die Anforderungen der checklist of consolidated criteria for
reporting qualitative research (COREQ) berucksichtigt (Tong et al. 2007).

2.1 Studiendesign

Ausgangspunkt flr das gewahlte Studiendesign ist die nutzerorientierte Herangehensweise im
PEPA-Projekt. Dabei wurde das Ziel verfolgt, eine hohe Akzeptanz und einen breiten Nut-
zungsgrad der PEPA erreichen zu kénnen (Kunz et al. 2016; Ose et al. 2017b). Der Evalua-
tions- und Entwicklungsprozess waren iterativ und partizipativ gestaltet (Kunz et al. 2016). Der
frihestmdgliche Einbezug potenzieller Nutzergruppen sowie die Zusammenarbeit zwischen
Entwicklungsprojekt (P2) und Anwendungsprojekt (P3) waren zentrale Anforderungen. So
wurden die im Anwendungsprojekt evaluierten Ergebnisse bezlglich der Nutzererwartungen
und -anforderungen regelmaRig in Zyklen an das Entwicklerteam gespiegelt und flossen so in
die (Weiter)Entwicklung des jeweiligen PEPA-Prototypen ein (vgl. Abb. 4).

Das PEPA-Projekt war in zwei Studienteile unterteilt. Der zweite Studienteil gliederte sich wie-
derum in zwei Studienphasen: 1) eine Pre-Implementierungsstudie und 2) eine Machbarkeits-
studie. Ausgehend von einer im ersten Studienteil durchgeflihrten Bedarfsanalyse, die sich
aus einer Literaturrecherche und einer qualitativen Erhebung (insgesamt zehn Fokusgruppen
mit 47 Teilnehmern) zusammensetzte (Baudendistel et al. 2015b; Baudendistel 2016; Kamradt
et al. 2015; Ose et al. 2017a), wurde ein erster PEPA-Prototyp entwickelt. Dieser Prototyp war
Ausgangspunkt fur die Evaluationen der 1. Studienphase des 2. Studienteils, in welchen diese
Arbeit eingebettet ist. Ziel dieser Studienphase war es, neben den technischen Voraussetzun-
gen im Zuge einer Pre-Implementierungsstudie auch die Bedingungen der Anwendung bezo-
gen auf das Anwendungsumfeld zu evaluieren'®. Sowohl die technische als auch die konzep-
tionelle Weiterentwicklung der PEPA standen in dieser Studienphase im Fokus.

In dieser Arbeit werden die Voraussetzungen sowie bestehende Herausforderungen fir eine
Implementierung der PEPA in Deutschland auf den Analyseebenen professioneller Versor-
gungseinheiten sowie zentraler Institutionen des deutschen Gesundheitssystems evaluiert.

9 Die in diesem Kapitel vorgestellte Methode ist im Kern der Darstellungen Bestandteil der Publikation: Digitalizing
Health Services by Implementing a Personal Electronic Health Record in Germany: Qualitative Analysis of Funda-
mental Prerequisites From the Perspective of Selected Experts. Pohimann S, Kunz A, Ose D, Winkler EC, Brandner
A, Poss-Doering R, Szecsenyi J, Wensing M. J Med Internet Res. 2020 Jan 29;22(1) :e15102. doi: 10.2196/15102.
PMID: 32012060.

10 Die Ergebnisse aus der Usability-Testung wurden auch fiir die konkrete Ausgestaltung eines Support- und Schu-
lungskonzeptes herangezogen, das ein zentrales Element fiir die anschlielRende Implementierungsstudie darstellen
sollte. Das Support- und Schulungskonzept wird in dieser Arbeit nicht ausgefiihrt und soll an dieser Stelle nur
erwahnt werden. Die Ergebnisse zur technischen Weiterentwicklung der PEPA, die auf Basis der Usability-Testung
zustande kamen, wurden in unterschiedlichen Kongressbeitragen dargestellt: ,Personliche, elektronische Patien-
tenakte — Nutzen schaffen mit System(en)“. Pohimann/Kunz, Brandner, Hofmann, Szecsenyi, Ose. 15. Deutscher
Kongress fur Versorgungsforschung. Oktober 2016, bzw.: "Eine persdnliche sektoreniibergreifende elektronische
Patientenakte: Professionalitat mit System nutzen. Pohlmann, Kunz, Hofmann, Szecsenyi, Ose. 15. Deutscher
Kongress fiir Versorgungsforschung. Oktober 2016.
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P2 P3

Studienteil 1

[Spiegelung der Ergebnisse an das Entwicklerteam LA”alysean: Anforderungsanalyse

Methode: Fokusgruppen
Entwicklerteam \

Ergebnis: Anforderungskatalog
Analyse mit weiterentwickeltem PEPA-Prototyp |

Studienteil 2
Studienphase 1
Studienart: Pra-Implementationsstudie
Analyseart: Anforderungsanalyse
Methode: Usability-Test & Teilstandardisierte Interviews

N N N Ergebnis: Herausforderungen, Potenziale
LSplegelung der Ergebnisse an das Entwiclderteam k

Entwicklerteam - INFOPAT

Studienteil 2
Studienphase 2
Analyse mit weiterentwickeltem PEPA-Prototyp Studienart: Implementationsstudie
Analyseart: Anforderungsanalyse
Methode: Usability-Test & Teilstandardisierte Interviews
AErgebnis: Herausforderungen, Potenziale

Abbildung 4: Studienaufbau PEPA-Projekt

Unter Implementierung wird dabei nicht ausschlieRlich die technische Umsetzung einer digita-
len Anwendung (PEPA) verstanden. Vielmehr wird hier das Anwendungsumfeld fur die Inan-
spruchnahme der PEPA durch die Nutzergruppe der LE in ihrem klinischen bzw. Praxisalltag
in die Untersuchung einbezogen. Gleichermalien stehen weitere zentrale Akteure des deut-
schen Gesundheitssystems aus den Bereichen Politik, E-Health, Industrie und Krankenhaus-
management (EHE) im Fokus fur die Analyse institutioneller Rahmenbedingungen. Fur die
Analyse ist dabei das Erfahrungs- und Sonderwissen der Befragten relevant (Ohlbrecht 2019,
S. 95). Das im Projekt regional bestimmte Versorgungssetting ist mithin in dessen Verbindung
und Abhangigkeit zur allgemeinen Versorgungslandschaft in Deutschland zu untersuchen. Um
dieser Zielsetzung mit dem Fokus auf die Gruppen der LE und EHE gerecht werden zu kénnen,
wird auf Basis problemzentrierter Experteninterviews eine qualitative Inhaltsanalyse ange-
strebt.

Methodologisch ist die Herangehensweise dem qualitativen Paradigma zuzuordnen. Die qua-
litative Herangehensweise ergibt sich zum einen aus dem explorativen Charakter der Analyse
und zum anderen aus dem relativ hohen Innovationsgrad des Untersuchungsgegenstandes,
der somit einen offenen Zugang erforderlich macht (Cieslik, S., Klein, P., Compagna, D. und
Shire, K. 2012). Das problemzentrierte Experteninterview als Erhebungsinstrument ermdglicht
es die bereits im Projektverlauf erzielten Erkenntnisse in die Analyse mit einflieRen zu lassen
sowie gleichermalien auf diesen weiter aufzubauen. Gleiches gilt flr die inhaltsanalytische
Auswertungsmethode, wobei Uber die Bildung, Verifizierung und Falsifizierung von Kategorien
Erkenntnisse zur Fragestellung getroffen werden und mithin die Vorannahmen sowohl besta-
tigt als auch angepasst oder verworfen werden kénnen (Lamnek und Krell 2010, S. 333;
Mayring 2010). Ziel dieser Herangehensweise sind generalisierbare Aussagen durch die Iden-
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tifikation typischer, verallgemeinerbarer Strukturen, Prozesse und Praktiken, welche die Im-
plementierung und Inanspruchnahme einer PEPA beeinflussen (Lamnek und Krell 2010,
S.465, 480, 678).

2.2 Auswahl und Rekrutierung der Interviewteilnehmer

Die Studie wurde von der zustandigen Ethikkommission der Medizinischen Fakultat Heidel-
berg begutachtet und bewilligt (S-462/2015) (Anhang 8.1). Desweiteren ist die Studie im IS-
RCTN-Register verzeichnet (Kennzeichen: ISRCTN85224823, Datum der Registrierung:
23.12.2015). Vor der Datenerhebung konnten alle Teilnehmer schriftlich ihr Einverstandnis fur
die Teilnahme an der Studie gemal der Deklaration von Helsinki geben. Die Teilnahme war
freiwillig und konnte jederzeit ohne Angabe von Griinden abgebrochen werden. Die Anonymi-
tat und Vertraulichkeit der Teilnehmer wurde fiir die gesamte Durchfihrungszeit der Studie
gewahrt (vgl. auch Unterkapitel 2.4).

Bei der Auswahl der Interviewteilnehmer geht es entsprechend der hier gewahlten qualitativen
Herangehensweise nicht um quantitative Reprasentativitat, sondern um typische Falle (Kelle
und Tempel 2020; Lamnek und Krell 2010, S. 350). Die Auswahl der Probanden fir die Inter-
views unterliegt dabei nicht dem Zufall, sondern orientiert sich an der inhaltlichen Reprasen-
tativitat (Lamnek 2005, S. 167,172). So werden jene Falle in die Stichprobe einbezogen, die
fur die Beantwortung der Forschungsfrage die wesentlichen Informationen und Erkenntnisse
liefern kdnnen (Misoch 2015, S. 185,188f). Das angewandte Auswahlverfahren ist ein non-
probabilistisches Verfahren (Schreier 2011). Die Auswahl der in diese Untersuchung einbezo-
genen Falle wird anhand einer zielgerichteten, kriterienorientierten Stichprobenziehung (pur-
poseful sampling) vorgenommen und entspricht in der weiteren Differenzierung einem typical
case sampling (Schreier 2010). Dabei handelt es sich um eine Methode der Stichprobenzie-
hung, bei der die Interviewteilnehmer auf der Grundlage des Forschungsproblems und vorab
identifizierter Kriterien ausgewahlt werden. Fir die Analyse sind die Erfahrungen und Kennt-
nisse dieser ausgewahlten typischen Falle relevant und dienen der Beantwortung der For-
schungsfrage (Schreier 2010). Hintergrund der Stichprobenziehung ist die Untersuchung der
fur eine PEPA-Implementierung relevanten Stakeholder-Gruppen (vgl. hierzu auch Ohlbrecht
2019). Ausgehend vom Projektkontext, in dem Patienten und Angehérige, LE-Gruppen und
die EHE als wichtige Stakeholder identifiziert und definiert wurden, stehen in dieser Arbeit
ausschliefllich die beiden Stakeholder-Gruppen der EHE und LE im Fokus der Analyse.

2.2.1 E-Health Experten (EHE)

Der Expertenbegriff rekurriert in dem hier gewahlten Zusammenhang nicht auf die klassische
Unterscheidung von ,Nichtfachmann® und ,Experte” bezogen auf das jeweils vorhandene the-
oretische Wissen, sondern bezieht sich auf das fur Experteninterviews gangige Verstandnis
(vgl. hierzu auch Unterkapitel 2.3). Davon ausgehend bezieht sich der Expertenbegriff auf Per-
sonen, die hinsichtlich des Forschungsgegenstandes uber ein spezifisches Erfahrungswissen
verfugen (Meuser und Nagel 1991). Das angenommene Expertentum ist damit immer in Re-
lation zum Forschungsgegenstand zu bewerten. Die Interviewteilnehmer der Stakeholder-
Gruppe der EHE mussten dabei entweder 1) zentrale Interessenvertreter des deutschen Ge-
sundheitssystems und/oder 2) Experten in den Bereichen IT, Telematik und E-Health oder 3)
im Krankenhausmanagement tatig sein. Dazu gehdren Organisationen wie politische Instituti-
onen (Bund), Bundesverbande, Kammern (Bund/Land) und Krankenhausleitungen. Die Stich-
probe der teilnehmenden Experten als Vertreter relevanter Institutionen basierte auf dem the-
matischen Interesse und dem Bezug zum Thema ,elektronische Patientenakte®, deren (beruf-
lichen) Position bzw. dem Amt, das sie innehatten, der Relevanz des jeweiligen Experten in
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der (politischen) Debatte bezogen auf das Thema ,elektronische Patientenakte” sowie der po-
tenziellen Moglichkeit, politische Entscheidungen fur eine Umsetzung der PEPA beeinflussen,
bzw. gestalten zu kénnen (vgl. hierzu Tab. 2).

Die Auswahl der EHE wurde zum grofdten Teil (acht von zehn Interviewteilnehmer) auf Vertre-
ter der unterschiedlichen Institutionen auf Bundesebene gerichtet. Im Bereich der institutionel-
len Felder Krankenhausmanagement und Kammern wurde auch auf der Landesebene inner-
halb der MRN eine Auswahl getroffen (zwei von zehn Interviewteilnehmer). Die starkere Ge-
wichtung der Falle auf Vertreter der Institutionen auf Bundesebene wurde angestrebt, da so
auch die Riickschliisse und Argumentationen bezogen auf die Situation in Deutschland Uber
den im Projektkontext gewahlten regionalen Zuschnitt auf die MRN hinaus getroffen werden
kénnen. Aufgrund der Anonymitatsvereinbarungen werden die EHE in dieser Arbeit nicht in
ihrer Funktion und Organisationszugehdorigkeit explizit dargestellt, da ansonsten aus der Sicht
einiger Experten Riickschllsse auf die einzelnen Personen mdglich sein kénnten.

Tabelle 2: Beschreibung der Einschlusskriterien Studienkollektiv E-health Experten (EHE)

Teilnehmer Beschreibung Einschlusskriterien

a) Vertreter relevanter Institutionen fir den
Themenbereich elektronische Patienten-

akte
Zentrale Akteure des Ge- b) Konkretes Interesse am und/oder kon-
E-Health Experten sundheitssystems und/oder kret_er Bezug zum Thema elektronische
(EHE) Fachexperten aus den Berei- Patientenakte
chen IT, Telematik und E- c) Relevanz der Experten in der (politi-
Health oder Krankenhausma- schen) Debatte bezogen auf das Thema
nagement elektronische Patientenakte

d) (berufliche) Position bzw. Amt

e) potenzielle Moglichkeit, politische Ent-
scheidungen fur die Umsetzung der
PEPA zu beeinflussen/gestalten.

Insgesamt wurden 14 EHE aus 14 verschiedenen Einrichtungen' rekrutiert. In einem ersten
Schritt konnten diese auf dem Postweg kontaktiert werden. Hierflir wurde eine kurze Informa-
tion zum Projekt, eine Einwilligungserklarung (mit der Bitte um Ricksendung an die Abteilung
Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung der Universitatsklinik Heidelberg, AMV), ein Ant-
wortfax flr die Zu- oder Absage inkl. Terminoptionen (Anhang 8.2) sowie eine Kurzbeschrei-
bung zu den PEPA-Portalen (Anhang 8.3) versendet. Sofern auf die schriftliche Anfrage zur
Teilnahme an einem Interview keine Rickmeldung erzielt werden konnte, wurde telefonisch
bzw. sofern keine Telefonnummer bekannt war, via E-Mail nachgegriffen. Sechs der zehn EHE
sagten direkt oder auf Nachfrage fur die Teilnahme zu. In vier weiteren Fallen konnte die kon-
taktierte Person eine andere Person in ihrer Einrichtung benennen, die stattdessen an der
Studie teilnahm. Entweder, weil diese Person besser fur das Thema geeignet/berechtigt (in
drei von vier Fallen) erschien oder, weil die angefragte Person aus zeitlichen oder anderen
Grunden nicht teilnehmen konnte (in einem von vier Fallen). Zwei der 14 angefragten Perso-
nen entschieden sich fur eine Nichtteilnahme und gaben auch keine alternativen Personen fur
das Interview an. Wenn Grinde genannt wurden, bezogen sich diese auf die Ablehnung, zu

" Diese kénnen hier aufgrund der bereits angesprochenen Vertraulichkeitsabsprachen nicht weiter spezifiziert wer-
den.
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diesem Thema als Institution oder Person Stellung nehmen zu wollen (in einem von zwei Fal-
len) oder generell keine Interviews fur Forschungszwecke zu geben (in einem von zwei Fallen).
Ein Experte konnte aus gesundheitlichen Griinden kurzfristig nicht an der Studie teilnehmen.
Sobald eine Zusage zum Interview stattgefunden hat, konnten die Termine telefonisch oder
via E-Mail vereinbart und dem Probanden ein Log-in zu den PEPA-Portalen bis zum Interview-
termin ermdglicht werden. Uber den Log-in sollten sich die EHE vorab einen besseren Ein-
druck zur allgemeinen Funktionsweise zusatzlich zur theoretischen Konzeption der PEPA ver-
schaffen kénnen. Dies wurde in drei von zehn Fallen zur Vorbereitung des Interviews genutzt.
In vier von den zehn Fallen wurde den Teilnehmern auf Anfrage vorab ein Fragenkatalog zur
Verfligung gestellt (Anhang 8.3).

2.2.2 Leistungserbringer (LE)

Ausgangspunkt fur die Rekrutierung der LE war ein konkretes Versorgungssetting, das auf-
bauend auf verschiedenen Szenarien' in Zusammenarbeit mit einem interdisziplinaren Ex-
pertenteam (Vertreter der Selbsthilfe, Arzte, Wissenschaftler, Entwickler) fiir den zweiten Stu-
dienteil festgelegt wurde (vgl. Abb. 5). Das gewahlte Versorgungssetting bezieht sich dabei
spezifisch auf die Versorgung von KRK-Patienten. Auf der Grundlage dieses Settings konnten
zentrale Leistungserbringergruppen als potenzielle Nutzer der PEPA identifiziert werden. Die
Interviewteilnehmer beziehen sich auf Arzte sowie nicht-arztliche Gesundheitsberufe: 1) Kii-
nikarzte des NCT, Sozialdienstmitarbeiter des NCT (SD), Ernahrungsberater des NCT (EB)
sowie Hausarzte und Medizinische Fachangestellte (MFA). Allen gemein und eine zentrale
Voraussetzung fur die Teilnahme war, dass sie eine wichtige Rolle bei der Versorgung von
KRK-Patienten spielen. Die direkte Beteiligung der LE an der Versorgung der fir das Projekt
rekrutierten Patienten war dagegen keine Voraussetzung (vgl. Tab. 3). Das NCT als Koopera-
tionsgemeinschaft des Deutschen Krebsforschungszentrums (DKFZ), des Universitatsklini-
kums Heidelberg, der Medizinischen Fakultat Heidelberg und der deutschen Krebshilfe ist ein
international anerkanntes onkologisches Spitzenzentrum'®. Es wurde auch deshalb ausge-
wahlt, weil es auch Uber die MRN hinaus eine zentrale Rolle bei der Versorgung von KRK-
Patienten einnimmt (Ose et al. 2017Db).

2. Zur Vorbereitung der geplanten Test-Implementierung in der zweiten Studienphase wurden in einem ersten
Schritt fiinf Nutzungsszenarien entwickelt. Dabei konnten zentrale Situationen im Behandlungsprozess von Krebs-
patienten abgebildet sowie zentrale Nutzergruppen bestimmt werden. GleichermalRen wurden diese Szenarien
auch fur die Weiterentwicklung relevanter Funktionen des PEPA-Prototyps herangezogen.

3 Das NCT bietet als Kooperationspartner den Feldzugang fiir das gesamte BMBF-Forschungsvorhaben.
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Abbildung 5: Versorgungssetting (in Anlehnung an Ose et al. 2017b, S. 6)

Insgesamt konnten 23 LE rekrutiert werden. Die Leitungen der LE-Gruppen des NCT wurden
in einem ersten Schritt vorab kontaktiert und die grundsatzliche Bereitschaft der jeweiligen
Teams zur Teilnahme geklart. Im Anschluss wurde eine kurze 30-minitige Informationsveran-
staltung zum allgemeinen Konzept der PEPA und dem Projekt in den jeweiligen Teams sepa-
rat durchgeflhrt. Hier konnten bereits grundsatzliche Fragen zum Projekt geklart und Missver-
sténdnisse beseitigt werden. Im Anschluss an die Informationsveranstaltung konnten in einem
zweiten Schritt die LE auf dem Postweg kontaktiert und um die Teilnahme an einer Usability-
Testung sowie dem anschliel3enden Interview gebeten werden. Dafur wurde dem Anschreiben
eine Informationsschrift und eine Einverstandniserklarung (Anhang 8.2) mit der Bitte um Ruck-
sendung an die AMV angefigt. Sofern auf die schriftliche Anfrage zur Teilnahme keine Rick-
meldung erzielt werden konnte, wurde telefonisch oder Uber E-Mail nachgefasst. Insgesamt
konnten funf Klinikarzte, finf Mitarbeiter des SD und alle drei Mitarbeiter der EB eingeschlos-
sen werden.

Die Hausarzte und ihre MFA wurden aus dem Pool von Forschungspraxen der AMV rekrutiert.
Hier konnte eine Vorauswahl auf Basis einer zuvor erstellten Liste getroffen werden. Diese
Liste bezieht sich auf die Rucklaufe einer in Studienteil 1 durchgefihrten Anfrage, in der es
darum ging, welche ,Arztinformationssysteme” (Hersteller und Systemtyp der Praxissoftware)
diese 73 Forschungspraxen (Stand 26.05.2015) verwenden'*. Weiterhin wurden ausschlieR-
lich solche Praxen einbezogen, die in der MRN ansassig sind. Aus einem Pool von insgesamt
37 Praxen konnten finf Hausarztpraxen angeschrieben werden. Auch hier wurden eine Infor-
mationsschrift und Einverstandniserklarung mit der Bitte um Ricksendung versendet. Drei der
angefragten Hausarztpraxen sagten direkt oder auf Nachfrage fir eine Teilnahme zu. In den
beiden anderen Fallen wurde eine Studienteilnahme aus zeitlichen Grinden abgelehnt. Damit

konnten drei Hausarztpraxen mit insgesamt sechs Hausarzten und vier MFA in die Studie ein-
bezogen werden.

4 Hintergrund dazu ist, dass nur Praxen mit bestimmten Systemen in das Projekt mit einbezogen werden konnten,
da Kompatibilitatsprobleme bei der Generierung von Schnittstellen vermieden werden mussten.
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Tabelle 3: Beschreibung der Einschlusskriterien Studienkollektiv Leistungserbringer (LE)

Studienkollektiv Beschreibung Einschlusskriterien

- allgemein an der Versorgung
von KRK-Patienten beteiligt

- Forschungspraxen ansassig in der
MRN

Hausarzte

Arzte

- am NCT beschaftigt
- an der Versorgung von KRK-
Patienten beteiligt

Klinikarzte des NCT

- Sozialdienst des NCT (SD)
- Erndhrungsberatung des NCT (EB)

- am NCT beschaftigt
- an der Versorgung von KRK-

Nicht-arztliche Patienten beteiligt

Gesundheitsberufe

MFA - in den rekrutierten
Hausarztpraxen beschaftigt

- an der Versorgung von
KRK-Patienten beteiligt

2.3 Datenerhebung

Methodisch setzt sich die Pre-Implementierungsstudie aus unterschiedlichen Erhebungs-
schritten zusammen, die zwischen den Teilnehmergruppen der LE und der EHE leicht variie-
ren (vgl. Tab. 4). So wird bei den LE auf Basis des Projektvorhabens im Vorfeld der problem-
zentrierten Experteninterviews eine szenariengestutzte Usability-Testung unter teilnehmender
Beobachtung durchgefihrt. Den EHE wurde der Zugang zu den Portalen zwar vor den Inter-
views ermoglicht, jedoch war die eingehende Beschaftigung dieser mit den Portalen keine
Voraussetzung fir die Interviews. Die zentrale Erhebungsmethode fir beide Teilnehmergrup-
pen stellt in dieser Arbeit das problemzentrierte Experteninterview im Rahmen der Anforde-
rungsanalyse dar (vgl. Tab. 4). Zunachst wird auf die Usability-Testung in ihrer Durchflihrung
bei den LE eingegangen sowie deren methodische Funktion flr die Interviews der LE geklart.
Im Anschluss wird die Methode der problemzentrierten Experteninterviews in inrer Anwendung
auf die beiden Gruppen der LE und die der EHE dargestellt.

Tabelle 4: Erhebungsschritte der Pre-Implementierungsstudie

Studienkollektiv Erhebungsschritt Methode

Leistungserbringer

Usability-Testung,
Anforderungsanalyse

Szenario gestltzte -

Teilnehmende Beobachtung
SUS-Fragebogen®
Problemzentrierte Experteninterviews

E-Health-Experten

Anforderungsanalyse

Problemzentrierte Experteninterviews

5 Der System-Usability-Scale-Fragebogen (SUS-Fragebogen) wurde fiir diese Arbeit nicht systematisch ausge-
wertet, da dieser der Erfassung und Bestimmung der technikbezogenen Gebrauchstauglichkeit (der PEPA) dient,
die hier nicht im Vordergrund steht. Einzelne Ergebnisse der Auswertung werden jedoch in die Darstellung der
allgemeinen Ergebnisse mit einbezogen.
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Usability-Testung

Wie bereits angesprochen unterscheidet sich die Erhebung der beiden Gruppen der LE und
der EHE dadurch, dass bei allen LE im Vorfeld der Anforderungsanalyse eine szenarienge-
stutzte Usability-Testung umgesetzt wurde. Die Methode der szenariengestitzten Usability-
Testung gehdrt zu den Techniken empirischer Softwareevaluation, um die Gebrauchstauglich-
keit einer Anwendung in Bezug auf bestimmte Nutzungskriterien zu untersuchen (Inayat und
Salim 2015; Segall et al. 2011; Silva da Silva et al. 2011; Vincent und Blandford 2015). Die
Usability stellt damit die Leistung einer Anwendung in Bezug auf ihre Verstandlichkeit, Erlern-
barkeit und Nutzerzufriedenheit (ISO06) sowie die Zufriedenheit in Bezug auf Effizienz und
Effektivitat der Anwendung (1ISO98) dar (Engels et al. 2010, S. 16). Die Usability-Testung (An-
hang 8.4) mit dem PEPA-Prototypen wurde direkt vor dem Interview durchgeflihrt. Die Testung
dauerte durchschnittlich 35 Minuten und wurde in der Regel am Arbeitsplatz bzw. im Arbeits-
umfeld der LE in einer Art kiinstlich geschaffenen Alltagssituation umgesetzt (Goldberg et al.
2011). Hier konnten die LE konkrete Erfahrungen im Umgang mit der PEPA anhand realitats-
naher Szenarien sammeln und diesbeziglich sowohl positive als auch negative Aspekte for-
mulieren (Think-Aloud-Methode) (Ose et al. 2017b; Segall et al. 2011). Im Anschluss an die
Testung fillten die Teilnehmer einen Fragebogen (System Usability Scale, SUS) zur Bestim-
mung der technikbezogenen Gebrauchstauglichkeit (Anhang 8.4) der PEPA aus (Brooke J.
1996, 2013). Der Schwerpunkt lag hier grundsatzlich auf den technischen Funktionen und In-
halten, die direkt mit der Handhabbarkeit der PEPA zusammenhangen. Die Testungen mit den
LE wurden in drei der 23 Falle zu zweit durchgefihrt. Eine Person leitete den Test an, die
andere Person notierte als Beobachter auffallige AuRerungen sowie augenscheinliche Schwie-
rigkeiten bei der Bedienung des PEPA-Portals auf Karteikarten'®. Fiir das PEPA-Projekt wurde
die Testung mithilfe der Karteikarten ausgewertet und die Ergebnisse an das Entwicklerteam
gespiegelt. Es konnten sowohl Ton- als auch Videoaufzeichnungen von den Testungen ange-
fertigt werden, die zur Unterstiutzung der Auswertungen herangezogen wurden. Gleicherma-
Ren wurden auch uUbergeordnete Themen bereits in der Testung formuliert, die dann in den
Interviews wieder aufgegriffen werden konnten.

Fur diese Arbeit stellt die Usability-Testung methodisch eine inhaltliche Vorbereitung der Teil-
nehmer fur die im Anschluss gefiihrten Interviews dar. Ziel war es, dass die Teilnehmer einen
héheren Realitdtsbezug zum PEPA-Konzept erlangen und sowohl die Teilnehmer als auch die
Interviewer die Eindriicke aus der Testung als inhaltliche Basis fur die Interviews nutzen konn-
ten. Die Usability-Tests wurden mit einem Sample von finf Teilnehmern, das sich aus Arzten
der AMV zusammensetzte, einer Pre-Testung unterzogen. Voraussetzung fir die Teilnahme
war, dass die Teilnehmer nichtim INFOPAT-Projekt involviert waren. Auf dieser Basis konnten
noch kleinere Veranderungen in Bezug auf Begrifflichkeiten und Verstandnis vorgenommen
werden.

Problemzentrierte Experteninterviews

Beim problemzentrieren Interview handelt es sich um eine offene, halbstrukturierte Befragung,
deren Ausgangspunkt eine bestimmte Problemstellung ist (Kurz A., Stockhammer C., Fuchs
S., Meinhard D. 2009). Die Strukturierung der Befragung fuhrt die Erzahlung des Interviewten
immer wieder auf die zentrale Problemstellung des Forschungsgegenstandes zurlick (Holzl
1994). Damit stellt das problemzentrierte Interview eine Form des qualitativen Interviews dar,
das sich durch die Mischung von Induktion und Deduktion auszeichnet (Lamnek und Krell
2010, S. 333). Theoretische wie konzeptionelle Vorarbeiten werden in die Analyse einbezo-
gen, wodurch bestehende Vorannahmen weiterentwickelt oder verworfen werden kénnen. Die

16 In den restlichen 20 Fallen wurde die Usability-Testung von einer Person durchgefiihrt. Das beinhaltete sowohl
die Durchfiihrung der Tests als auch das Protokollieren der Beobachtungen und Aussagen auf Karteikarten.

20



2 Material und Methode

Vorannahmen beziehen sich dabei auf mégliche relevante Aspekte des Forschungsgegen-
standes/Problembereiches (Lamnek und Krell 2010, S. 333). Aus den Vorarbeiten zu dieser
Arbeit wie auch aus Gesprachen mit Fachexperten lassen sich drei zentrale Annahmen (Ad-
Hoc-Hypothesen) formulieren, die der Konzeption und Ausrichtung dieser Arbeit zugrunde lie-
gen:

1. Die Organisation der Leistungserbringung bestimmt die Nutzung der PEPA in mal3geb-
licher Weise mit.

2. Die Nutzung der PEPA orientiert sich an bestehenden Routinen professionellen Han-
delns bei den LE und ihrer Organisationen.

3. Implementierungshirden werden auch im Kontext des Gesundheitssystems generiert
und kdnnen in lokalen und regionalen Versorgungsnetzwerken nicht hinreichend Gber-
wunden werden.

Grundsatzlich wird dem induktiven, also empirischen Part des problemzentrierten Interviews
ein grolerer Stellenwert zugeschrieben, da es sich bei den Voriberlegungen nicht um ein
fertiges Konzept, sondern um erste Annahmen handelt, die empirisch ausgearbeitet werden
mussen. Trotz der bestehenden Annahmen wird den Erzahlungen der Interviewpartner vorur-
teilsfrei begegnet und die Annahmen kénnen, sofern sie nicht bestéatigt oder modifiziert auch
ganz verworfen werden. Mit dieser Vorgehensweise wird auch dem ,Prinzip der Offenheit®
(Lamnek und Krell 2010, S. 19f, 656; Ohlbrecht 2019) weiter Rechnung getragen, welches
nach Lamnek zusammen mit (finf) weiteren Prinzipien die ,Programmatik qualitativer Sozial-
forschung® darstellt (Lamnek und Krell 2010, S. 19). Nach Glaser Laudel 2010 sind "Experten
Menschen, die ein besonderes Wissen Uber soziale Sachverhalte besitzen, und Expertenin-
terviews sind eine Methode, dieses Wissen zu erschlieRen." (Glaser und Laudel 2010, S. 10)
Ausgehend von Meuser und Nagel 1991 ist ein Experte ein Reprasentant einer Institution oder
Organisation. Durch den Einsatz von Expertenintreviews erfolgt der Bezug auf bestimmte
Wirklichkeitsausschnitte, wobei Experten ,nicht als Gesamtperson mit ihren Orientierungen
und Einstellungen im Kontext des individuellen oder kollektiven Lebenszusammenhangs®
(Meuser & Nagel, 1991) einbezogen werden, sondern durch seine Eingebundenheit in einen
spezifischen Funktionszusammenhang interessant sind (Lamnek und Krell 2010, S. 656;
Meuser und Nagel 1991). Weiterhin wird ein Experte als eine Person definiert, die ,in irgend-
einer Weise Verantwortung tragt fur den Entwurf, die Implementierung oder die Kontrolle einer
Problemlésung“ bzw. die Uber einen privilegierten Zugang zu Informationen Uber Personen-
gruppen oder Entscheidungsprozesse verfligt* (Meuser und Nagel 1991, S. 443). Bogner und
Menz 2002 sehen in Experten Personen, ,die sich - ausgehend von spezifischem Praxis- oder
Erfahrungswissen, das sich auf einen klar begrenzbaren Problemkreis bezieht - die Mdglich-
keit geschaffen haben, mit ihren Deutungen das konkrete Handlungsfeld sinnhaft und hand-
lungsleitend zu strukturieren." (Bogner und Menz 2002, S. 45) Ein Experte ist dabei oft an
,S0zial institutionalisierte Rollen gebunden® und reprasentiert eine bestimmte Gruppe
(Ohlbrecht 2019, S. 95). Damit ermoglicht die Fokussierung auf ein spezifisches Erfahrungs-
wissen der Experten die Analyse des ,Uberindividuell-Gemeinsame[n]* durch den Vergleich
aller ,Expertentexte“ (Meuser und Nagel 1991, S. 452). ,Es sind die Texte des Aggregats »Ex-
pertinnen«, die wir als Ganzes zum Objekt der Interpretation machen; auf der Suche nach der
Typik des Objekts behandeln wir die einzelne Expertin von vornherein als Reprasentantin ihrer
»Zunft«“. (Meuser und Nagel 1991, S. 452)

Leitfadenentwicklung

Die Interviews wurden auf Basis eines halbstrukturierten und teilstandardisierten Interviewleit-
fadens durchgefiihrt (Anhang 8.5). Teilstandardisiert deshalb, weil zum einen ein Kurzfrage-
bogen zu demografischen Angaben beigefigt war. Darliber hinaus wurden den EHE vier ge-
schlossene Fragen im Verlauf der Interviews gestellt, bei welchen sich die Experten zwischen
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vorgegebenen Antwortoptionen entscheiden sollten. Da der Grad der Standardisierung sehr
gering ist, wird der offene, am Erzahltext orientierte Charakter problemzentrierter Expertenin-
terviews dennoch nicht aufgebrochen. Der Leitfaden ermoglicht es in diesem Zusammenhang,
die Voruberlegungen zum Problembereich zu strukturieren und dem Interviewer einen Orien-
tierungsrahmen fir das Gesprach zu geben (Lamnek und Krell 2010, S. 335). Die Themen und
Fragen des Interviewleitfadens wurden ausgehend von einer ersten Operationalisierung des
PEPA-Begriffes und weiterer Annahmen aus der Literatur sowie Ergebnissen der ersten Stu-
dienphase entwickelt (vgl. Tab. 5).

Tabelle 5: Operationalisierung — erste Kategorienbildung (schematisch)

Der PEPA-Begriff Themen Subthemen (Kategorien)

Patientenbeteiligung - Arzt-Patienten-Beziehung
- Rollenverstéandnis/Rollenmuster

. - “‘Empowerment” oo
Perts_ontllch fiihrt - Gesundheitskompetenz (health literacy) - Kommunikationsstandards
(patientengefihrt) - Partizipative Entscheidungsfindung - Patientenkollektive und -typen
(PEF)/Shared desicion making (SDM) - Profession
Intersektorale/Interdisziplinare - Sektorierung/Spezialisierung
Einrichtungs- Zusammenarbeit - Abgrenzung/Kokurrenz
iiberareifend N . - Kooperationsstandards
g integrierte Versorgung - Interaktionsstandards
- LE-Gruppen
Digitale Infrastruktur - Interoperabilitat
Elektronisch - Gesundheitstelematik/E-Health - Datenschutz/Datensicherheit
Metropolregion Gesellschaftlicher Rahmen - Gesetze, Regelungen und Vorgaben

Rhein-Neckar (MRN)
als ein regionales
Setting in Deutsch-
land

- politische Institutionen - Prinzip der Selbstverwaltung

- Gesetzgebung (E-Health-Gesetz)

Zentrale Fragekomplexe in den Schwerpunktbereichen ,Voraussetzungen® und ,Herausforde-
rungen® wurden entsprechend dieser ersten Themenfindung erstellt (vgl. Tab. 6). Die Leitfra-
gen wurden durch konkretisierende und nachfragende Fragestellungen erganzt.

Die Interviewleitfaden der beiden Probandengruppen der LE und der EHE waren ahnlich auf-
gebaut und variierten in wenigen Aspekten. Sie wurden an der Perspektive der Interviewten
und dem jeweiligen Erfahrungswissen ausgerichtet.

Dem Prinzip der Offenheit in der qualitativen Forschung folgend wurden die Leitfragen offen
gestellt, so dass der Interviewte seinen eigenen Argumentationen und Annahmen folgen
konnte. Sofern die im Leitfaden enthaltenen Themen vom Interviewten nicht angesprochen
wurden, konnten diese auf Basis von Ad-hoc-Fragen gestellt und damit deren Relevanz im
Gesprachsverlauf geprift werden (Lamnek und Krell 2010, S. 335).
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Tabelle 6: Exemplarische Darstellung der Leitfragen der Interviews

Leitfragen Leistungserbringer (LE) Leitfragen E-Health Experten (EHE)

1) Stellen Sie sich nun bitte vor, ab morgen kommen | 1) Welche Erfahrungen haben Sie bisher im Bereich

alle Ihre (Krebs)Patienten mit der PEPA in Ihre der Digitalisierung von Patientendaten machen
Sprechstunde. Welche Herausforderungen sehen kénnen?
Sie bezogen auf Ihren Praxis-/Klinikalltag? 2) Finden Sie die Entwicklung und Anwendung einer
2) Welche Veranderungen waren damit (fur Sie) kon- elektronischen Patientenakte in diesem Zusam-
kret verbunden? Wie bewerten Sie diese Veran- menhang grundsatzlich wiinschenswert? Wes-
derungen? halb?
3) Was brauchten Sie, damit Sie diese Herausforde- | 3) \Welche konkreten Potenziale sehen Sie in der
rungen gut meistern knnen? . Entwicklung und Anwendung einer PEPA in
4) Wer musste Ihrer Ansicht nach was tun, um eine Deutschland?
Umsetzung zu realisieren? 4) Welche Herausforderungen ergeben sich dabei

aus lhrer Sicht fiir die digitale Ubermittlung von
Patientendaten zwischen den unterschiedlichen
Nutzergruppen?

5) Sind lhrer Meinung nach die wichtigsten Voraus-
setzungen flr eine Implementierung in Deutsch-
land schon geschaffen?

6) Welche notwendigen MalRnahmen waren lhrer Mei-
nung nach konkret damit in einem ersten Schritt
verbunden, um die notwendigen Voraussetzun-
gen zu schaffen?

Durchfihrung der Interviews

Die problemzentrierten Experteninterviews wurden auf Basis eines halbstrukturierten und teil-
standardisierten Fragebogens durchgefiihrt und verteilten sich auf zwei Erhebungszeitraume.
Dabei fanden die Interviews mit den LE von September 2015 bis Marz 2016 statt; die EHE
wurden zwischen Juni und Oktober 2016 befragt. Die Interviewdauer betrug durchschnittlich
30-60 Minuten, variierte aber zwischen den beiden Gruppen. Zu Beginn der Interviews wurde
den Interviewteilnehmern ein Fragebogen zur Soziodemografie ausgehandigt, den diese im
Rahmen des Interviews ausfillen konnten. Jedem Interviewteilnehmer ist bereits im Zuge der
Rekrutierung eine Screeningnummer zugeordnet worden, die auf den jeweiligen Unterlagen
immer anzugeben war. Zu allen durchgefuhrten Interviews wurde ein Protokoll angefertigt,
welches in die Datenauswertung einbezogen werden konnte. Die Interviews wurden in der
Regel von einer Person'” durchgefiihrt und protokolliert’ und fanden so lange statt, bis eine
theoretische Sattigung zu erreichen war. Nach insgesamt zehn Interviews mit den EHE und
23 Interviews mit den LE wurde demzufolge die Rekrutierung von Teilnehmern eingestellt, da
keine neuen Argumente gefunden und somit die Sattigung des Materials angenommen werden
konnte.

Interviews mit den EHE

Wie bereits in Kapitel 2.2.1 dargestellt, hatten die EHE vor der Befragung die Mdglichkeit, sich
Uber das PEPA-Konzept wie auch die PEPA-Internetportale zu informieren. Vier EHE wurde
auf Anfrage vorab ein Fragenkatalog zur Verfigung gestellt. Zu Beginn der Interviews erhielten
die Teilnehmer, da mitihnen keine Usability-Testung durchgefiihrt wurde und nur vier der zehn
EHE die vorab zugesandten Informationen nutzten, eine kurze Einfihrung in das PEPA-Kon-
zept. Es konnten grundlegende Eigenschaften und Funktionsweisen dargestellt sowie auf all-

7 \Von der Autorin dieser Arbeit.
18 Fiir die ersten drei der zehn Interviews mit den EHE war zu deren Protokollierung eine zweite Person anwesend,
was aber aus personellen Grinden nicht fur die ganze Untersuchung umgesetzt werden konnte.
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gemeine Fragen und Unverstandlichkeiten eingegangen werden. Ziel war es, Missverstand-
nisse und Fehldeutungen flir das Interview ausschlie3en zu kdnnen. Acht der zehn Interviews
konnten personlich am Arbeitsplatz der Befragten durchgefiihrt werden. Zwei Interviews wur-
den aufgrund zeitlicher Restriktionen der Interviewpartner telefonisch geftihrt. Die Interviews
dauerten im Durchschnitt zwischen 45 und 60 Minuten, wurden auf Tonband aufgenommen
und wortlich transkribiert. Die Transkripte wurden nicht an die Teilnehmer zurickgeschickt.

Interviews mit den LE

Die Interviews mit den LE erstreckten sich tiber eine Dauer von durchschnittlich 30-45 Minuten,
22 der 23 Interviews konnten in der jeweiligen Arbeitsumgebung der LE durchgefiihrt werden.
Hierbei handelte es sich um einen geschlossenen Raum mit PC sowie Zugang zum Internet
und zum Kliniksystem (i.s.h.med). Der Raum wurde vorab flr die Usability-Testung und das
Interview vorbereitet (Aufbau/Platzierung der Videokamera und des Tonbandgerates, Ein-
schalten des Computers, Vorbereitung der Unterlagen). Dabei war es zentral, den Test und
das Interview grundsatzlich ungestért und arbeitsnah durchzuflihren. Wichtige Telefonate
konnten die Probanden auch wahrend der Testung und Interviews fihren. Ein Interview konnte
auf Wunsch des Befragten in der AMV in einem dafiir ausgestatteten und vorbereiteten Raum
durchgefiihrt werden. Dabei wurde darauf geachtet, dass die Bedingungen der Durchflihrung
jenen des Arbeitsplatzes moglichst gleich sind. Alle Interviews konnten auf Tonband aufge-
nommen und wortlich transkribiert werden. Die Transkripte wurden nicht an die Teilnehmer
zuruckgeschickt. Die Teilnehmer des NCT bekamen auf eigenen Wunsch zeitnah nach einer
ersten Auswertung der Usability-Testung und Interviews eine kurze schriftliche Zusammenfas-
sung der vorlaufigen Ergebnisse zugesandt.

2.4 Transkription

Die Interviews wurden alle digital mit Hilfe eines Tonbandes aufgezeichnet und im Volltext
transkribiert. Die Transkripte der 33 Interviews wurden zum Teil durch eine Wissenschaftlerin
des Projektes'® sowie grotenteils durch in der Transkription erfahrene wissenschaftliche Hilfs-
krafte der AMV angefertigt. Der Transkription lagen Regeln (Anhang 8.6) zugrunde, die vorab
innerhalb des Projektes definiert und von allen verbindlich genutzt wurden (vgl. hierzu Dresing
und Pehl 2010). Daruber hinaus gab es fur die Traskription Vorgaben zur Pseudonymisierung
der Teilnehmer bzw. fur die Zuordnung der Interviews innerhalb des Projektes (z.B. Studie-
TN-Gruppe-Methode-TN-Nummer: PRE_Prof Int_01)%. Die Pseudonymisierungsliste wurde
immer gesondert unter Verschluss gelagert. Im Text wurden alle Aussagen, die Rickschliisse
auf die Personen zulassen (z.B. Namen, Orte) anonymisiert. Die Videoaufzeichnungen der
Usability-Tests dienten alleinig der Analyse technischer Aspekte, die, wie bereits erlautert, in
dieser Arbeit nicht dargestellt werden. Die digitalen Ton- und Videoaufzeichnungen wurden
unzuganglich aufbewahrt und nach Abschluss der Analyse unwiederbringlich geléscht.

2.5 Datenanalyse

Zur Datenanalyse wurde die qualitative Inhaltsanalyse basierend auf Mayring 2015 und deren
Weiterentwicklung durch Glaser und Laudel 2010 als eine geeignete Analysemethode flr
problemzentrierte Experteninterviews gewahlt und mit Unterstutzung der Software MAXQDA

9 Von der Autorin dieser Arbeit.

20 Pre steht in diesem Zusammenhang fiir Pre-Implementierungsstudie, TN-Gruppe bezieht sich a) auf die unter-
schiedlichen LE-Gruppen (K, EB. SD, MFA, HA) oder b) auf die EHE (E). Methode beschreibt hier a) die Usability-
Testung der LE (Usability) oder b) die Interviews (Int), die TN-Nummer ergibt sich aus der Reihenfolge der Rekru-
tierungsliste.
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Analytics Pro 18 (VERBI GmbH) durchgefiihrt?!. Die Transkripte der Interviews bildeten die
Grundlage fir die Datenanalyse.

Methodischer Hintergrund: Qualitative Inhaltsanalyse

Die qualitative Inhaltsanalyse ist eine systematische, regelgeleitete und intersubjektiv tUber-
prufbare Textanalysemethode (Glaser und Laudel 2010, S. 200; Mayring 2015, S. 50f, 61).
Das Ziel der qualitativen Inhaltsanalyse liegt hier in der Ordnung und Strukturierung manifester
Kommunikationsinhalte unter anderem aus Textmaterial (Transkripten von Interviews). Dabei
werden die Aussagen der Befragten untersucht, die diese bewusst und explizit aussprechen
(Lamnek und Krell 2010, S. 466; Mayring 2015, S. 54f). Den untersuchten Textteilen werden
bei der Analyse Bedeutungen zugeordnet und in einem Kategoriensystem abgebildet. Durch
die vergleichende Systematisierung des Textmaterials kénnen typische Varianten und in-
tersubjektive Bedeutungen als ein Set ,von sozialen Handlungsmustern in einem Feld” her-
ausgefiltert und identifiziert werden (Lamnek und Krell 2010, S. 465). Die Strukturierung und
Zuordnung des Textmaterials orientiert sich an der vorab festgelegten Fragestellung und the-
oretischen Voruberlegungen zum Forschungsthema auf Basis eines vorlaufigen Kategorien-
systems (Glaser und Laudel 2010, S. 79f; Mayring 2015, S. 61f, 86, 111f) sowie Ad-hoc-Hy-
pothesen. Das hier gewahlte inhaltsanalytische Vorgehen ermdglichte damit sowohl die induk-
tive (empirische) Entwicklung als auch die deduktive (theoretische) Anwendung von Katego-
rien. Mit dem als ,Extraktion“ bezeichneten Verfahren der inhaltsanalytischen Methode wird
auch dem methodologischen Prinzip der ,Offenheit* qualitativer Forschung Rechnung getra-
gen, da das vorlaufige Kategoriensystem auf Basis der Informationen aus dem Textmaterial
verandert und erganzt werden kann (Glaser und Laudel 2010, S. 27).

Durchfiihrung der qualitativen Inhaltsanalyse

Die fur diese Arbeit umgesetzte Datenanalyse folgte bei der Erstellung eines Kategoriensys-
tems einem zirkularen Prozess. Ausgangspunkt hierflir waren die pseudonymisierten und be-
reinigten Daten aus den Originaltexten der beiden Teilnehmergruppen (EHE und LE). Ein vor-
laufiges fir beide Gruppen gleiches Kategoriensystem wurde auf Grundlage erster theoreti-
scher Uberlegungen und Annahmen (vgl. Tab. 5) auf die Originaltexte angewandt. Sofern fiir
die Fragestellung relevante Textpassagen identifiziert wurden, die nicht in das Kategoriensys-
tem integriert werden konnten — also die Daten fur die Beantwortung der Fragestellung zusatz-
liche und neue Informationen enthielten — wurde das Kategoriensystem entsprechend ange-
passt. Dabei konnten neue Kategorien oder aber neue Dimensionen/Variablen dieser Katego-
rien erschlossen werden. Die Analyse erfolgte kontrolliert durch eine interpersonale Prifung
der Textinterpretationen, um individuelle Vorannahmen hinterfragen oder Gberwinden zu kén-
nen (Lamnek und Krell 2010, S. 336).

In einem ersten Schritt wurden daflir von jeder Teilnehmergruppe (LE und EHE) zwei Inter-
viewprotokolle ausgewahlt und unabhangig voneinander durch zwei erfahrene Wissenschaft-
ler aus dem Projekt sowie zwei weiteren erfahrenen wissenschaftlichen Kollegen, die nicht am
Projekt beteiligt waren, analysiert. Die jeweiligen Kernaussagen der vier Transkripte wurden
danach im Forscherteam zusammengetragen und auf Basis des bestehenden Kategoriensys-
tems diskutiert. Die restlichen 29 Transkripte wurden schrittweise in die Analyse einbezogen.
In einem zweiten Schritt konnten auf dieser Grundlage weitere zentrale Themen entwickelt
sowie in Haupt- und Unterkategorien zusammengefasst und definiert werden. Reprasentative

21 Eine QDA-Software (Qualitative Data Analysis-Software) ist ein Hilfsmittel fir die Analyse und soll diese effizien-
ter und vielfaltiger gestalten sowie die intersubjektive Nachpriifbarkeit erhdhen (Kuckartz (2016); Lamnek und Krell
(2010).
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Originalaussagen aus den Transkripten (Ankerzitate) wurden den jeweiligen Kategorien und
deren Beschreibung zugeordnet (Mayring 2015, S. 61ff, 86, 111). In Anlehnung an das dyna-
mische Kategoriensystem konnten die Zuordnungen wiederholt in einem 3-stufigen Diskussi-
onsverfahren (flexibel, zu drei verschiedenen und nach Bedarf definierten Zeitpunkten im Ana-
lyseverfahren) mit einem weiteren erfahrenen Wissenschaftler reflektiert, angepasst und ver-
dichtet werden. Diese Ruckkopplungszyklen zur Interpretation der kodierten Textstellen und
deren Anpassung erfolgten, bis ein Konsens Uber das finale Kategoriensystem erreicht wurde.

Die technische Umsetzung der Auswertung Uber MAXQDA erfolgte fur die beiden Gruppen
(LE, EHE) getrennt. Als Ausgangsbasis wurde bei beiden, wie bereits erwahnt, das gleiche
vorlaufige Kategoriensystem bzw. Suchraster (Glaser und Laudel 2010, S.79f) gewahlt. Das
Kategoriensystem blieb im Laufe der Analyse auch flir beide Gruppen in den Hauptkategorien
identisch, gleichwohl sie sich in ihrer dimensionalen Auspragung und deren Gewichtung auf-
grund der vertretenen Perspektive und dem entsprechenden Erfahrungswissen unterschie-
den.
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3 Ergebnisse

Im Ergebniskapitel?? wird in einem ersten Schritt die Stichprobe beschrieben. Im Anschluss
daran erfolgt die Beschreibung der Ergebnisse der qualitativen Datenanalyse in Bezug auf
eine allgemeine Einschatzung der PEPA aus der Perspektive der befragten LE und EHE. In
Unterkapitel 3.3 werden die zentralen Ergebnisse entlang der gewahlten Oberkategorien ex-
pliziert.

3.1 Stichprobencharakteristik

In die Untersuchung konnten insgesamt 33 Teilnehmer einbezogen werden. Die 33 Teilneh-
mer setzen sich aus zehn EHE und 23 LE zusammen. Die Gruppe der LE I&sst sich dabei in
drei Untergruppen gliedern: 1) Hausarzte 2) Krankenhausarzte und 3) nicht-arztliche Gesund-
heitsberufe (vgl. Tab. 7).

In der Gruppe der Hausérzte konnten insgesamt sechs Arzte verteilt auf drei Gemeinschafts-
praxen an der Studie teilnehmen, wobei eine Praxis mit zwei Arzten, eine mit drei Arzten und
eine mit einem Arzt in der Stichprobe vertreten war. Von den sechs Hausarzten sind zwei
weiblich und vier mannlich. Das Durchschnittsalter betragt im arithmetischen Mittel 53,5 Jahre
und variiert von 42 bis zu 74 Jahren (vgl. Tab. 7).

Die Klinikarzte sind Arzte des NCT, von welchen insgesamt fiinf fiir die Studie gewonnen wer-
den konnten. Von den funf Klinikarzten waren zwei weiblich und drei mannlich. Das Durch-
schnittsalter betragt im arithmetischen Mittel 32,2 Jahre und variiert dabei von 26 bis zu 35
Jahren. Das eher niedrige Durchschnittsalter ist durch die ausschlieRliche Teilnahme von As-
sistenzarzten begrindbar. Die zwdlIf Vertreter der nicht-arztlichen Gesundheitsberufe setzen
sich aus Erndhrungsberatern des NCT (n=3), Mitarbeitern des Sozialdienstes des NCT (n=4)
sowie medizinischen Fachangestellten (n=4) der in die Studie einbezogenen Hausarztpraxen
zusammen. Zwei der zwolf Vertreter nicht-arztlicher Gesundheitsberufe waren mannlich und
zehn weiblich. Das Durchschnittsalter in dieser Gruppe betrug im atithmetischen Mittel 39
Jahre und variiert von 22 bis zu 56 Jahren (vgl. Tab. 7).

Das Alter der zehn EHE liegt zwischen 38 und 64 Jahren und betragt im arithmetischen Mittel
48,4 Jahre. Von den zehn EHE sind zwei weiblich und acht mannlich. Der geringe Frauenanteil
konnte sich durch die zum gréRten Teil hohen (Fihrungs)Positionen erklaren lassen, die durch
die EHE besetzt werden. Die fachlichen Hintergrinde der befragten EHE zeigen eine breite
Streuung: Vier der zehn Befragten hatten einen wirtschaftswissenschaftlichen Hintergrund; die
weiteren sechs Fachbereiche waren jeweils einmal vertreten (theoretische Physik, Elektro-
technik mit dem Schwerpunkt biomedizinische Geratetechnik, Informatik, Medizin, Philosophie
und Politikwissenschaft). Die zehn EHE sind Vertreter von jeweils zehn unterschiedlichen In-
stitutionen der deutschen Gesundheitspolitik und verteilen sich entsprechend auf: Bundespo-
litik/Ministerien (n=1), Vertreter der Selbstverwaltung auf der Bundes- und Landesebene (n=4;
n=1), Verbande auf Bundesebene (n=3) und Krankenhausmanagement (n=1) (vgl. Tab. 7).

22 Die in diesem Kapitel dargestellten Ergebnisse, insbesondere die Unterkapitel 3.1, 3.2, 3.3.2, 3.3.3, 3.3.4, sind
Teil der Publikation: Digitalizing Health Services by Implementing a Personal Electronic Health Record in Germany:
Qualitative Analysis of Fundamental Prerequisites From the Perspective of Selected Experts._Pohlmann S, Kunz
A, Ose D, Winkler EC, Brandner A, Poss-Doering R, Szecsenyi J, Wensing M. J Med Internet Res. 2020 Jan
29;22(1) :e15102. doi: 10.2196/15102. PMID: 32012060.
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Tabelle 7: Beschreibung der Stichprobe

Studien-teil- Beschreibung Leistungserbringer- Frauen Manner Alter* | Gesamt
nehmer gruppen (n) (n) (N)
Leistungs- Relevante Leistungs-er- Hausarzte (HA) 2 4 53,5 6
erbringer bringer-gruppen im ge-
(LE) wahlten Setting zur Versor- | Klinikarzte™ (K) 2 3 32,2 5
gung von Patienten mit ko-
cher Gesundheitsbe-
rufe***
Gesamt LE (n) 23
E-Health Ex- | Zentrale Akteure des dt. 2 8 48,4 10
perten Gesundheitssystems sowie
(EHE) Fachexperten aus den Be-
reichen IT, Telematik und
E-Health (Bundespolitik,
Selbstverwaltung****, wei-
tere Verbande auf Bundes-
ebene, Krankenhausma-
nagement)
Gesamt (N) 16 17 41,3 33

*Arithmetisches Mittel

** Klinikarzte des NCT in Heidelberg
*** Med. Fachangestellte (MFA), Erndhrungsberatung (EB), Sozialdienst (SD)
****Bundes- und Landesebene

3.2 Allgemeine Einschatzung der PEPA

Bezuglich der Frage nach der allgemeinen Akzeptanz einer PEPA im Versorgungskontext von
Patienten mit kolorektalem Karzinom und auch dartber hinaus, wird deutlich, dass alle zehn
EHE die Anwendung einer PEPA generell fir wiinschenswert halten. So beantworten zehn
von zehn EHE die Frage, ob sie eine PEPA-Einflihrung grundsatzlich beflirworten wirden mit

Ja.

.(...) aus meiner persénlichen Uberzeugung, absoluter Befiirworter. Und so schnell und so gut
wie méglich brauchen wir das, das ist ganz klar. (...) Ja. Fiinf bis zehn [Jahre] ist realistisch. Das
kommt (...), wenn wir daran nicht mehr glauben, dann missen wir einpacken. Dann [mache ich]
irgendwas Anderes, dann werde ich Golflehrer oder so (...) [und] ich kann (berhaupt nicht Golf
spielen.” (E06)

Grundsatzlich zeigt sich auch bei den Leistungserbringern eine allgemeine Akzeptanz der

LAlso - ich finde es [ist] eine Schande, dass es das noch nicht gibt, so wiirde ich das sagen. Ich
weild nicht worauf wir warten wollen mit dem Gesundheitssystem. Ob es bereit ist - ich meine
das sind irgendwie Neuerungen die das System weiter bringen dann - da kommen wir nicht
drum rum, (...) das ist nicht so, dass das System dafiir bereit sein muss oder nicht, das ist
entscheidend ob das System so fortbestehen kann oder nicht. Das héngt an diesen Fragen,
weil, wir kbnnen nicht dasitzen und in irgendwelchen Stapeln von Faxen wiihlen den ganzen
Tag auf Dauer, weil das zu ineffizient ist. Die Patientenzahlen steigen und jeder redet davon,
dass die Kosten explodieren, dann - also das System ist insofern dafiir bereit, als es noch nicht
gut genug ist. Also miissen wir mit solchen Sachen versuchen, es zu verbessern.” (K01)

Auch aus den SUS-Fragebdgen geht - zunachst unkommentiert - hervor, dass alle Kranken-
hausérzte und die meisten Hauséarzte (vier von sechs) die PEPA grundséatzlich verwenden
wirden. Die héhere Akzeptanz der Klinikarzte im Gegensatz zu der der Hausarzte wird in den
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Interviews unter anderem auch mit einer héheren Anpassungsnotwendigkeit der Klinikarzte
bzw. allgemein des Klinikpersonals in Verbindung gebracht.

sJa ich glaube im Klinikalltag ist man einfach dadurch, dass man so Systeme einfach auch vor-
gesetzt bekommt und letztendlich damit umgehen muss, sind die meisten auch irgendwie da
gebrieft und auch leidensfahig >lacht<.“ (KO1)

Gleichermalien zeigt die Auswertung der Soziodemografiefragebdgen, dass nur einer von funf
Klinikarzten, aber alle sechs Hausarzte mit der Art der umgesetzten Dokumentation zufrieden
bzw. teilweise zufrieden sind. Dabei wird neben den entsprechenden Klinik- und Praxisverwal-
tungssystemen auch daregelegt, inwiefern die Dokumentation ausschlie3lich elektronisch o-
der beides, elektronisch und papierbasiert vorgenommen wird. So wird die Dokumentation bei
allen funf Klinikarzten teils papierbasiert und teils elektroinisch umgesetzt, wohingegen vier
der sechs Hausarzte ausschlie3lich elektronisch dokumentieren und zwei Hausarzte beide
Dokumentationsformen anwenden.

Gerade fir die Assistenzarzte in den Kliniken und einen Grofdteil der nicht-arztlichen LE stellt
dabei die Mdglichkeit, Uber eine PEPA schnell an die relevanten Informationen zu kommen,
eine positive Entwicklung dar.

LAIso ich finde das toll und ich glaube, viele, die irgendwie vielleicht auf meinem Level sind in
ihrer Ausbildung oder so, wiirden wahrscheinlich das Gleiche sagen. Auch, wenn man der As-
sistenzarzt ist, der da sitzt, dann will man einfach méglichst schnell die Sachen und je reibungs-
loser dieser Austausch und diese Kommunikation ist desto besser. Also her damit.“ (KO1)

LAIso, ich denke, wenn es funktioniert, dann ist es eine Revolution fiir das ganze Gesundheits-
system, weil es vieles vereinfacht. Aber es stehen noch einige Probleme im Weg.” (MFA10)

Neben der allgemeinen Verflgbarkeit der Informationen liegt der Hauptnutzen einer PEPA-
Nutzung fur fast alle LE in einer auf irgendeine Weise gewahrleisteten Archivfunktion. Wichtig
dabei ist, relevante Informationen strukturiert zur Verfigung zu haben und somit schneller als
bisher auf diese Informationen Zugriff zu haben.

sIch glaube, ich weil3 nicht, ob ich grundsétzlich flir jeden Patienten die (PEPA) benutzen wiirde.
Sondern, ich glaube eher halt, wenn ich irgendwas suche. Eher halt so die Archivfunktion. Ich
glaube, das oder halt fiir Notfélle.” (K10)

Zum andern wird die PEPA fir Notfallsituationen bzw. Intensivpatienten als sinnvoll und hilf-
reich eingeschatzt, da gerade in solchen Situationen in der Regel keinerlei Informationen zu
den Patienten vorliegen. Fir die Leistungserbringer ist es daher sehr wiinschenswert, rele-
vante Informationen schnell zuganglich zu haben.

LAber das Bedlirfnis ist da. Zum Beispiel auf jeden Fall Intensivpatienten (...) null Infos, keiner
weil3, was er schluckt, irgendwie Hausarzt nicht erreichbar. Also, gerade in solchen Situationen.
Also ich finde es extrem wichtig, (...) immer in Notfallsituationen (...). (KO2)

Gleiches wird in Bezug auf Vertretungssituationen dargestellt. Auch hier fehlt den Leistungs-
erbringern oft das Vorwissen zum jeweiligen Patienten. Gerade in Hinblick auf die knappe Zeit,
die den Arzten firr die Behandlung ihrer Patienten in der Regel zur Verfligung steht, ist es den
ihnen umso wichtiger, mdglichst schnell und ohne groflen Aufwand an die notwendigen Infor-
mationen zu gelangen.

»(---) auch bei Arztwechseln wiirde das vieles ersparen, dass man sich die Akten zukommen
lassen [muss], so, also, so zuschicken muss, weil, das denke ich jetzt gerade, wir haben eine
Praxis iilbernommen, was wir da an Papier rausgeben! Wenn da wirklich so ein Portal wére, wo
man die Patientenakten hat (...) das erleichtert dann natdrlich unheimlich, wenn es da wirklich
das Portal gibt.” (MFAQ2)
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Diese schnellere Verfugbarkeit relevanter Gesundheitsinformationen stellt fur die meisten LE
eine potenzielle Zeitersparnis dar, gerade auch in Situationen in welchen genau diese sehr
knapp ist. Gleichermal3en kdnnte die Nutzung einer PEPA zu einer héheren Sicherheit fur die
Behandlung und Versorgung der Patienten beitragen, da bestimmte Ungewissheiten und Ri-
sikoparameter ausgeschlossen bzw. berucksichtigt werden konnten.

sIlch denke, man kann damit mehr Informationen verfligbar machen, als es jetzt der Fall ist.
Insofern wiirde es vielleicht eine Zeitersparnis aber auch einen Sicherheitsgewinn bringen kén-
nen.” (K0O1)

LAIso, grundsétzlich finde ich das persénlich eigentlich ganz gut, muss ich sagen, dass man
nicht immer hinter allem Méglichen hinterherrennen muss und hinterher telefonieren. Was ja
auch sehr viel Zeit und Miihe kostet hdufig und auch wichtige Daten, die verloren gehen, un-
glinstigerweise verloren gehen oder zu spét libermittelt werden. Auch fiir Notfallmanagement,
dass man schnell mal weil3, zack, zack, zack, das nimmt er. Das gibt natiirlich auch eine Si-
cherheit zur Behandlung.” (MFAQ9)

Die Befragten gehen auch davon aus, dass eine PEPA-Nutzung von unterschiedlichen Pati-
entenkollektiven abhangig ist, da diese fir bestimmte Patientengruppen mit einem héheren
Mehrwert verbunden ist als fir andere. Diesbeziiglich werden insbesondere chronische, sel-
tene Erkrankungen wie auch Multimorbiditat thematisiert, da hier die Patienten und die LE
aufgrund der Versorgungskomplexitat einen hohen Nutzen aus der Anwendung einer PEPA
ziehen koénnen.

»(-..) also ich glaube fiir die chronisch Kranken ist es ein Muss (...)" (K05)

LAISo, es ist generell fiir alle Patienten, denke ich, ist es sicher nicht sinnvoll. (...) es geht ja eher
um die, die wirklich sehr viel Informationen produzieren und auch sehr viel Behandler haben,
wo eben das alles zligig zusammenlaufen muss. (...) der Prototyp wére wahrscheinlich der eher
noch nicht ganz so alte, der vielleicht schon mehrere Erkrankungen hat. Schwere Krebserkran-
kungen oder chronische andere Erkrankungen.” (HA09)

+(--.) also, es hétte eine Menge Méglichkeiten, zukiinftig schneller und auf einem héheren Sig-
nifikanzniveau Forschung zu ermdéglichen, und das, ja die Spitze ist halt bei seltenen Erkran-
kung, weil es da aufgrund sozusagen der fehlenden finanziellen Anreize fiir Unternehmen auch
wenig Interesse gibt, anderweitige etablierte Forschungswege entsprechend auszubauen fiir
seltene Erkrankungen.” (E15)

JAber, ja fiir Schwerkranke glaube ich, macht es auf jeden Fall Sinn.” (K10)

Gerade das Alter der Patienten spielt fur die LE hinsichtlich einer PEPA-Nutzung eine Rolle.
So wird davon ausgegangen, dass insbesondere altere Patienten oft nicht in der Lage sein
werden, mit digitalen Medien entsprechend umzugehen. Auch bezuglich Personen, die keinen
Computer oder Internetzugang besitzen wird die PEPA-Nutzung hinterfragt. Vor diesem Hin-
tergrund wird die Stellvertreterfunktion als Méglichkeit angesprochen, dass auch diese Patien-
tenkollektiven mithilfe eines selbst ernannten Stellvertreters die PEPA nutzen kdnnen.

,Weil ich glaube, vor allen Dingen bei den Alteren, die wissen ja jetzt noch nicht mit dem Handy
umzugehen. Da ist (iberhaupt die Frage, ob die das nutzen? Es wird ja in der nahen Zukunft
immer mehr éltere Menschen geben. Deswegen wlisste ich jetzt [nicht], ob die das so nutzen
wdrden.” (SDO7)

»(--.) ich sehe ein Hindernis fiir Leute (...) hbheren Alters, die, wenn ich jetzt an meine Omas
denke, die wiirden damit total (iberfordert. Da miissten das meine Eltern oder meine Tanten
und Onkels irgendwie flir die verwalten. Flir die wére es wiederum kein Problem, weil die auch
mit Computern arbeiten, also da sehe ich ein Problem und halt, ist nattirlich eine klare Grenze
der Nutzer, die eben einfach kein Internet haben, die kein Computer haben (...) die Leute sind
ausgegrenzt davon.” (SD09)
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Fur die LE ist es grundsatzlich wichtig, dass elektronische Patientenakten eine einheitliche
Struktur aufweisen. So sollte zum einen nicht jeder Patient selbst seine Informationen struktu-
rieren, sondern eine klare universelle Struktur vorgegeben werden. Gerade unter der An-
nahme, dass es nicht nur eine elektronische Akte, sondern eine Vielzahl von Aktensystemen
gibt, stellt die Einheitlichkeit in der Grundstruktur und dem Aufbau fir diese ein Muss dar.
Sofern dies nicht zu gewahrleisten ist, ware der Nutzen fiir die Arzte nur beschrankt ersichtlich,
da es unter Umstanden mit der PEPA zeitaufwendiger ist als ohne, an die relevanten Informa-
tionen zu kommen. Fir die LE wiirde damit die Bereitschaft erheblich sinken, eine PEPA zu
nutzen.

LAIso das Wichtigste ist, finde ich, dass Sie eine Erleichterung und eine Verbesserung darstellen
muss. Und das heif3t, dass die Struktur so einheitlich und so klar sein muss, dass man es gut
benutzen kann und, dass es vor allem schnell ist. (...) das ist ja essentiell, dass die einheitlich
ist, damit da nicht bei jedem Patienten ein anderes Ablagesystem oder eine andere Struktur
vorherrscht, dann steigt man [da nicht durch], also, schwierig.” (KO1)

Insgesamt stehen sowohl die LE als auch die EHE einer PEPA-Implementierung im deutschen
Gesundheitswesen mehrheitlich offen gegenuber. Allerdings zeigt die Antwort der EHE auf die
Frage, ob die Voraussetzungen fir eine Umsetzung einer PEPA bereits erflllt sind, dass flr
die meisten EHE die wichtigsten Voraussetzungen fir eine erfolgreiche PEPA-Implementie-
rung noch nicht oder nur teilweise gegeben sind. So antworten vier der zehn EHE mit "eher
nein", drei mit "teilweise" und weitere drei EHE mit "eher ja". Auf die Frage, ob eine PEPA in
5-10 Jahren realistisch als Regelinstrument bewertet werden kénne, antworteten fast alle EHE
(neun von zehn) mit "ja".

Wichtigste Voraussetzungen geschaffen (Haufigkeit) PEPA als Regelinstrument in 5-10 Jahren (Haufigkeit)

M eher ja
u cher ja
= eher nein
m cher nein
teils teils

Abbildung 6: Einschatzungen zur Implementierung der PEPA durch die EHE

Auch die LE sehen viele der notwendigen Voraussetzungen noch nicht als gegeben. Einer
Prognose, ob und bis wann eine PEPA implementiert werden kdnnte, steht eine Vielzahl der
LE ambivalent gegentiber. Dabei zeigen sich die Klinikarzte bzw. das Klinikpersonal allgemein
optimistischer als die Hausarzte und ihre MFA.

3.3 Zentrale Anforderungen an eine Implementierung

Ausgehend von dem im Methodenteil dargelegten Operationalisierungsverfahren, werden die
Ergebnisse entlang des PEPA-Begriffs und den daraus abgeleiteten Oberkategorien darge-
stellt. Hierbei werden sowohl Themen, die sich aus der vorherigen Literaturanalyse ergeben
haben als auch deren Erganzung bzw. Uberarbeitung durch die Analyse der qualitativen Inter-
views angesprochen.
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3.3.1 Patientenbeteiligung

A2: Interaktions-und A1: Rollenverstandnis
Beteiligungsformen
K2: Arzt-Patienten-
Beziehung
A3: Patienten- und

Arzttypen
*O=0berkategorie; K=Kategorie; A=Aspekte

A1: Professionelle
Autonomie
K1: Profession

01: Patientenbeteiligung A3: Expertenstatus

Abbildung 7: Kategorien und Aspekte zur Oberkategorie Patientenbeteiligung

Patientenbeteiligung ist eine zentrale Eigenschaft der PEPA. Der Patient ist dabei der "Ver-
walter" seiner Gesundheitsinformationen und hat das Recht und die Moglichkeit zu entschei-
den, wer Zugriff auf welche Informationen hat bzw. welche Informationen von wem in die Akte
hinzugefigt werden durfen. Ziel ist es, den Patienten allgemein starker in die eigene Behand-
lung und in versorgungsrelevante Entscheidungsprozesse einzubeziehen. Gleichermalen soll
die Eigenverantwortung hinsichtlich des gesundheitsrelevanten Verhaltens gestarkt werden.
Zentrale Inhalte, die bezugnehmend auf das Thema der Patientenbeteiligung aus den Inter-
views hervorgehen, lassen sich den folgenden Kategorien zuordnen: 1) Arzt-Patienten-Bezie-
hung 2) Profession. Innerhalb dieser Kategorien werden wiederum unterschiedliche Aspekte
(Variablen) angesprochen und in einen direkten oder indirekten Zusammenhang mit der PEPA
und deren Eigenschaft der Patientenbeteiligung gebracht.

3.2.1.2 Profession

Mit der Kategorie Profession wird die Artprofession und damit die Art und Weise, wie Arzte
ihre professionelle Tatigkeit ausfihren und welche Bedingungen und Anforderungen be-
stimmte damit verbundene Handlungsformen pragen, angesprochen. Hier spielt nicht nur das
Rollen- und Selbstverstandnis der Arzte in Bezug auf die eigene Profession eine Rolle, son-
dern es werden gleichermalien gesellschaftlich legitimierte Handlungs- und Deutungsroutinen
relevant. Professionelle Autonomie, professionelles Handeln und der angeeignete und zuge-
wiesene Expertenstatus stellen zentrale Anforderungen und Bedingungen der Arzt-Profession
dar. Mithin werden professionelle Handlungsformen der LE adressiert, die einen direkten oder
indirekten Einfluss auf die Inanspruchnahme der PEPA in ihrer zentralen Eigenschaft der Pa-
tientenbeteiligung haben. Das entsprechende Professionsverstandnis ist dabei stark mit dem
Konstrukt der Arzt-Patienten-Beziehung verbunden und beeinflusst diese entsprechend.

Professionelle Autonomie

Professionelle Autonomie bedeutet in Bezug auf das professionelle Handeln der Arzte unter
anderem, die Deutungshoheit in medizinischen Fragen zu haben bzw. zu behalten. Mithin be-
zieht sich diese auf unterschiedliche Aspekte medizinischen Handelns und stellt fir viele der
Befragten eine zentrale Voraussetzung fur die Ausibung der Arztrolle dar. Ausgehend davon
ist es aus Sicht der Befragten fir die Anwendung einer PEPA wichtig, auch die Grenzen des
Patienteneinbezuges zu definieren und dabei zu hinterfragen, inwieweit diese in der Lage sein
kénnen, medizinisch notwendige Entscheidungen hinsichtlich der flr eine Behandlung rele-
vanten Informationen treffen zu kénnen. Gleiches gilt fir die mit der konkreten Behandlungs-
situation verbundenen medizinischen Fragen. Die Deutung medizinischer Notwendigkeit liegt
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damit aus Sicht der Befragten nicht im Auge des Betrachters, sondern ist klar am professions-
gebundenen Auftrag orientiert, Krankheit verhindern zu kénnen, sie zu diagnostizieren oder zu
heilen. Trotz der grundsatzlichen Zustimmung zum PEPA-Konzept wird von Seiten der EHE
die Frage der Zugriffsrechte und der Verwaltung der PEPA durch den Patienten mit Blick auf
die LE eher kritisch gesehen. Dabei geht es um das Ausmal}, in dem der Patient Steuerungs-
funktionen zugesprochen bekommen soll und wo die medizinisch notwendigen Grenzen ge-
zogen werden ,missen®.

,(...) natiirlich gab es eine gro3e Diskussion in der Arzteschaft. Nutzt das (iberhaupt was? Und
es gibt auch ganz offen zwei Fraktionen. Die einen sagen naja klar, die Akte das auch so in
Patientenhand ist doch genau das Gleiche wie heute auch. Der Patient erz&hlt einem bei der
Anamnese das, was er nun halt mal so erzéhlen will und es ist Aufgabe des Arztes, daraus
dann das Mégliche abzuleiten. Wéhrend die andere Fraktion der Arzteschaft sagt, naja, wenn
man das jetzt schon digitalisiert, dann will man es ja auch verbessern, dann sollte da alles drin-
stehen, dann sollte das keine Akte sein in Patientenhand, sondern eigentlich eine é&rztliche Akte
so wie die Fallakte in den Krankenh&usern das auch vorsieht, die stellen alles ein und vielleicht
kann der Patient noch reinschauen, aber da wird jetzt nichts versteckt oder sowas, also die
Diskussion haben Sie immer.” (E08)

Gerade die Moglichkeit, dass Patienten selbst entscheiden kdnnen, welche Informationen sie
welchem Arzt zur Verfligung stellen und welche nicht, wird dabei kritisch gesehen. Die Mehr-
zahl der EHE stellt diesbeziiglich heraus, dass die Deutung medizinischer Notwendigkeit nicht
in Handen der Patienten liegen sollte.

,Die Patientenakte ist nur dann hilfreich, wenn der Arzt sich auf die Inhalte verlassen kann. Das
kann er nicht, wenn der Patient damit rumpfuscht, sage ich jetzt mal so ganz lapidar. Selbst
wenn der Arzt die fiihrt, aber der Patient hat die Méglichkeit zu sagen, das méchte ich aber nicht
drin haben (...), auch dann ist der Nutzen der Patientenakte direkt relativ wertlos, weil der Arzt
sich nicht darauf verlassen kann, dass die Daten auch vollsténdig sind.” (E10)

»Vollstéandigkeit ist - das ist natiirlich auch so eine Scheindiskussion, weil (sie haben) man muss
immer wieder drauf verweisen, wie der Status quo ist, aber das ist so eine Anforderung, die
viele Arzte mit diesen Digitalisierungsprozessen verbinden, das ist diese Anforderung ich will
endlich irgendwie was Vollstdndiges haben jetzt, ja.“(...) ,die inhaltlich-medizinischen Anforde-
rungen mussen leitend sein flir das Gesamtprojekt. Das ist der Punkt.” (E06)

Was in diesem Zusammenhang als sehr kritisch gesehen wird, ist zum einen, dass die LE
nicht schnell genug und gezielt die relevanten Informationen Uber die PEPA abrufen kdnnen
oder dass sie wichtige Informationen nicht vorfinden, da der Patient sie nicht berechtigt hat.

,Und ich glaube, das sind so die Hauptédngste, dass es da irgendwie Chaos gibt oder das Sa-
chen, Informationen vorenthalten werden.“ (K0O1)

Die Hausarzte gehen in diesem Zusammenhang grundsatzlich davon aus, dass sie, bezogen
auf ihre Rolle und dem eigenen Verstandnis dartber, Gber alle Informationen der Patienten
verfligen und die Patienten ihnen diese auch Uber die PEPA entsprechend zur Verfligung stel-
len wirden.

LAIso, wir sind nattiirlich Hausérzte. Da ist es ja so, dass wir sowieso immer (iber alles Bescheid
wissen, meistens. Also, dass wir auch den Patienten bitten, wenn wir wirklich unsere hausérzt-
liche Tétigkeit ausiiben sollen, voll und ganz, (...) wenn wir nicht alle Daten haben, kénnen wir
das auch nicht ausreichend ausiiben. So, dass ich denke, dass da nicht (...) so viel Schwierig-
keiten auftreten werden.” (HA09)

Ein Grofdteil der anderen LE hebt wiederum starker hervor, dass sie sich in einer durch den
Patienten - einem Laien - gefluihrten und verwalteten PEPA, nicht zurechtfinden kénnen.

»~Genau, (...) wie soll ich durch das System, was sich ein Laie (iberlegt hat, durchsteigen (...).
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(K01)

Insbesondere den Arzten wird als Experten die Fahigkeit zugesprochen, basierend auf fachli-
cher Expertise und Erfahrung entscheiden zu kénnen, welche Informationen fir eine medizi-
nische Behandlung benétigt werden.

+(--.) weil ich glaube nicht, dass es einem Patienten mdéglich ist, alleine von der Ausbildung her
zu entscheiden, diese Daten sind jetzt wichtig und die anderen sind nicht ganz wichtig und fiir
den Mediziner ist das so, der hat das gelernt und der kann sicherlich gut einschétzen, welche
Daten er bendtigt und welche nicht.” (E03)

Die Selbsteinschatzung der Patienten in Bezug auf ihre Kompetenz, Entscheidungen Uber die
Relevanz der in der PEPA abgelegten Informationen treffen zu konnen, kann aus Sicht der
EHE aus diesem Grund generell nicht mit der Kompetenz und Erfahrung der Arzte gleichge-
setzt werden.

~Selbst wenn der Patient meint, er kbnne das persénlich entscheiden, dass das nicht relevant
ist oder was relevant ist, selbst wenn das in diesem Einzelfall so stimmt, aber der Arzt kann in
der Situation nicht wissen, ob der Patient das Korrektere entschieden hat und muss sich des-
wegen auf die Daten verlassen kénnen.” (E10)

Auch fiir die LE steht dabei im Vordergrund, dass Arzte im Gegensatz zu den Patienten die
fachliche Kompetenz besitzen, um die ,richtigen“ Entscheidungen treffen zu kénnen.

,Die Ideologie, einseitig der Patient ist derjenige, der es [die PEPA] steuert, finde ich ein biss-
chen zweischneidig.” (KO3)

Gerade hinsichtlich des Rechts des Patienten, die eigenen Gesundheitsinformationen zu ,be-
sitzen® und darliber zu verfigen, wird auch die Begrenzung von Macht und Einflussnahme als
Ausdruck professioneller Autonomie von den Interviewteilnehmern angesprochen. Dabei wer-
den neben der professionellen Haltung der LE auch die prinzipielle Ausrichtung der Versor-
gungseinrichtungen sowie damit verbundene Strukturen, Prozesse und typische Ablaufe an-
gesprochen.

+(--.) bisher sind die Daten im Krankenhaus oder beim Arzt, also muss er [der Gesetzgeber] ein
Gesetz schreiben oder muss ins SGB V reinschreiben, dass die Daten normalerweise beim
Patienten sind - und dann gibt es einen Aufschrei, sind alle dagegen (...) Begrenzung ihrer
Macht, ganz klar.” (HAO1)

»,Ob es von allen gewollt ist? Ich denke, da gibt es auch sicher Griinde von einzelnen Leistungs-
erbringern, die sagen, die wollen das nicht. Also, (...) wenn der Patient das steuert, das ist ja
ein Verlust schon an Macht jetzt, an Steuerungsmacht. Aber aus dem Blickwinkel des Patienten
halte ich das fiir sinnvoll, wenn er das in der Hand hat. Und man kann Prozesse beschleunigen,
denke ich, aber da gibt es sicher auch Griinde die dagegensprechen, aus einer eigenen Logik
heraus einer Einrichtung, sag ich jetzt mal.”“ (SD04)

Neben dem mdglichen Verlust von Macht in der Steuerung des Behandlungsprozesses und in
Bezug auf die Rolle der LE werden damit auch Strukturen von Organisationen angesprochen,
die aus ihrer inneren Logik heraus gegen die starkere Beteiligung der Patienten im Behand-
lungsprozess sprechen.

Professionelle Fiirsorge

Verantwortung spielt fir die LE im Allgemeinen und fir Arzte im Speziellen eine zentrale Rolle
im alltdglichen Handeln und Behandeln von Patienten. Neben der Verantwortung vonseiten
der LE wird auch die der Patienten in Bezug auf ihren eigenen Behandlungsprozess ange-
sprochen. Dabei geht es zum einen um das Verhalten in Bezug auf die eigene Gesundheit,
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deren Erhalt oder Wiederherstellung, zum anderen aber auch darum, Entscheidungen im Be-
handlungsverlauf kompetent mittreffen zu kénnen.

»(-..) wir wollen ja den aufgekldrten Patienten und er muss ja auch immer mehr entscheiden in
unserem Bereich, also in der Medizin (treffen). Es gibt ja nicht nur einen Weg, es gibt ja mittler-
weile flir viele Dinge mehr als einen Weg und dann ist [es] natlirlich, wenn er - wenn er, wenn
er (was), wenn er informiert ist fiir ihn auch vielleicht leichter, diese Entscheidungen zu treffen
und nicht nur das Vertrauen in den Therapeuten zu haben. (...) wiirde ich nicht generell als
negativ sehen, ja.“ (EB12)

Ausgehend von dieser Sichtweise thematisieren viele der LE mit Blick auf die PEPA, dass die
Patienten grundsatzlich starker in die Verantwortung genommen werden sollten. Gleichzeitig
sehen die LE aber auch die Gefahr, dass die Patienten diese Verantwortung trotz PEPA wieder
an den behandelnden (Haus)Arzt abgeben kénnten, weil sie der Verantwortung im Umgang
mit der PEPA nicht gewachsen sind oder diese gar nicht erst tbernehmen wollen.

sIch glaube schon, dass dem Patienten eine aktivere Rolle in der Organisation zugeschoben
wird. Oft ist es ja so, die Patienten kommen ins Krankenhaus und geben ihre Verantwortung an
der Pforte ab und ich glaube, wenn man selbst verantwortlich dafiir ist, dass die eigene Kran-
kenakte durch den Patienten mehr oder weniger zusammengestellt wird, dann hat der Patient
eben auch mehr Verantwortung. Es sei denn, er gibt die halt wieder an den Hausarzt oder so
ab.” (K03)

Diese Argumentation steht flr die EHE sowie viele der LE in einem direkten Zusammenhang
mit der Haftung fur bestimmte Handlungen, Nichthandlungen und Entscheidungen, die auf Ba-
sis der PEPA getroffen werden.

»(-..) wer ist dafiir verantwortlich, wenn die Befunde reinkommen und es ist ein Katastrophen-
befund. Also einmal wir kriegen Freitag eine Meldung mit Fieber und wir lesen es aber nicht
mehr. Vielleicht kriegen wir die auch um drei und sind eigentlich noch da aber wir machen es
nicht mehr auf, ne also das wére so eine Geschichte (...) also wer ist verantwortlich, medizinisch
gesehen. Das ist glaube ich fiir die Arzte noch ein viel dringlicheres Problem als fiir uns als
Ernéhrungstherapeuten.” (EB12)

Dabei geht es um den konkreten Umgang mit den Informationen, das heif3t, wie dieser geregelt
und haftungsrechtlich abgesichert ist. Wer Gbernimmt wann, wie und wofur die Verantwortung
und kann demnach wann, wie und woflr haftungsrechtlich verantwortlich gemacht werden?
Das Risiko liegt fur viele darin, dass sich keiner der involvierten LE oder auch Patienten ver-
antwortlich fuhlt und diesbezlglich auch keine klare Regelung existiert.

»(---) Man kann sie lesen, das ist der Vorteil. Man kann sie fiillen. Mache ich das dann ersetzend
oder muss ich das Fax trotzdem noch schicken parallel? Das sind auch rechtliche Fragen, die
sich da noch stellen, denke ich, ja. Weil wir nicht sicher sein kbnnen, dass (das), dieser, dieser
Fall dann die rechtliche Voraussetzung hat, an die man derzeit gebunden ist.“ (HA03)

Aus diesen Grinden mussen laut der EHE und der LE klare Orientierungen geschaffen wer-
den, die nachvollziehbar, fir jeden verstandlich und verbindlich sind.

,(...) wann auch immer man Digitalisierungsprozesse mit Arzten diskutiert, sind sie spétestens
bei zwélIf Minuten bei dem Thema Vollstandigkeit, Aktualitdt und Haftung, das kommt ja immer
sofort und man braucht dann eine Antwort drauf (...).“ (E06)

Expertenstatus

Die Deutungskompetenz der Arzte bzw. der LE insgesamt wird von den Befragten mit einem
spezifischen Fachwissen und der Erfahrungskompetenz der LE (v. a. der Arzte) verbunden.
Dabei geht es in der Regel nicht um eine allgemeine medizinische Kompetenz, sondern um
spezialisiertes medizinisches Fachwissen flr einen bestimmten Bereich der Medizin. Auch
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wenn von den LE die Idee grundsatzlich positiv gesehen wird, den Patienten starker mit in die
Verantwortung zu nehmen und sich Uber seine Gesundheit, bzw. sein Gesundwerden zu in-
formieren, wird dies mit Blick auf die PEPA auch durchaus kritisch hinterfragt.

slrgendwie, ich glaube, das ist halt schon ein Problem. Einerseits halt die Rechte des Patienten,
dass er ja schon bestimmen will, anderseits hat (...), ich wei3 es nicht, gibt es sicherlich Patien-
ten, die da nicht immer die richtige Entscheidung dann machen. Oder dann im Einzelfall das
[die Entscheidung auch] erschweren.” (K10)

Darlber hinaus stellt die Mehrzahl der LE in Frage, dass Patienten auf Basis ihrer medizini-
schen Laienkenntnisse in der Lage sind, medizinische Informationen mit ihren Fachtermini
richtig interpretieren und ,verarbeiten® zu kénnen. Der Expertenstatus wird mithin als eine zent-
rale Voraussetzung fiir das professionelle Handeln der Arzte gesehen. Dabei werden auch die
entsprechenden Grenzen des Einbezugs des Patienten und die Notwendigkeit professioneller
Fursorge angesprochen.

»Ja also, ich persénlich glaube auch, man darf auch die Patienten nicht liberfordern. Also natiir-
lich, also es ist schén, wenn die Mdéglichkeit da ist und dann kann derjenige der imstande ist,
damit umgehen und die nutzen und dann da vielleicht Nutzen daraus ziehen. Ansonsten, oft ist
es ja so, dass viele Dokumente und Befunde und etc. in einer Weise verfasst sind, dass man
gar nichts als Laie damit anfangen kann.“ (KO1)

»(--.) bin ich jetzt der Anwalt des Patienten gerade und sage der Patient muss davor [der Doku-
mentation] geschditzt sein oder schiitze ich - wird er nur vorgeschoben und der Arzt schiitzt sich
ein Stiick weit [selbst]? Also, das kann ich mir jetzt schon auch vorstellen, dass da Arzte ein
Problem mit haben.” (HA03)

In diesem Zusammenhang wird von den Befragten herausgestellt, dass Patienten mit dem
Einordnen medizinischer Informationen Gberfordert und in den meisten Fallen nicht in der Lage
sein werden, wirklich einen Nutzen aus diesen ziehen zu konnen.

»(--.) wir sehen das ja schon, dass manche Patienten ihre Laborwerte gerne bekommen, die
kriegen sie auch, aber eigentlich kénnen sie nichts damit anfangen. Und das ist immer, das
muss man mal sehr gut erklédren, was ist so ein Normwert, wie ist der zu bewerten und was ist,
wenn es ein bisschen driiber ist, so oder so.“ (EB12)

Vor allem kdmen in diesem Fall aus Sicht der LE wiederum RUickfragen durch den Patienten
auf, die von Arzten als Experten beantwortet werden miissten, um Missverstandnisse und Un-
sicherheiten zu vermeiden.

sAlso allgemein halte ich dieses, dass der Patient diese Akten verwaltet, ja schon fiir kritisch,
weil einfach die Information, die von Arzt zu Arzt gehen, ich glaube der Patient gar nicht verwer-
ten kann.” (MFAQ2)

Insbesondere die Bereitstellung geprufter Informationen tber die PEPA stellt vor allem fur die
Arzte eine Herausforderung dar. In Bezug auf die eigenen Fachkenntnisse und den Experten-
status wird bei einigen Arzten stark differenziert, welche Informationen dem Patienten {iber
eine PEPA zur Verfligung gestellt werden sollten und welche nicht. Dabei stellen fir viele Arzte
gerade solche Informationen einen Mehrwert fir die Behandlung von (KRK-) Patienten dar,
die auRerhalb des medizinischen Fachwissens liegen und die sie als Arzte den Patienten in
dieser Form nicht zu Verfligung stellen kdnnten. Informationen, welche die konkrete Behand-
lung der Patienten betreffen, werden hingegen in diesem Zusammenhang eher kritisch einge-
schatzt.

,Die Frage ist nur halt, was umfasst das? Ist das jetzt wirklich eher ein Wissensserver fiir medi-
zinisches, also Behandlungswissen in dem Sinne: Chemotherapie, Protokoll, Medikationsvor-
schldge. Oder eher Begleitinformationsmaterial: Wie verhalte ich mich? Thema Sport und Krebs
oder so. Als Ratgeber. Ich glaube, solche Sachen sind dann schon eher besser, weil das hédndigt
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man ja hdufig auch aus. Gerade, weil man die jetzt da nicht so einen Einblick hat. (...) das so
als Beweisfiihrung irgendwie genommen wird, weil jetzt hat man ja, wenn Patienten sagen, sie
haben sich im Internet belesen, dann kann man das schon immer noch irgendwie differenziert
betrachten und sagen: »OK, ja, diese Informationen stimmen jetzt oder, ja, das steht da meis-
tens so.« Wenn (das) jetzt in dem System aber irgendwas drinsteht, was sich vielleicht tatséch-
lich erst kiirzlich gedndert hat, also, in Punkto Aktualitit, dass das dann vielleicht auch die Situ-
ation erschweren kénnte oder [die Patienten] sagen: »Sie verhalten sich aber jetzt nicht genau
S0, wie es jetzt dort steht.« (...)* (K10)

Besonders kritisch wird dabei gesehen, dass Patienten auf Basis der in der PEPA zur Verfi-
gung gestellten Informationen einen Informationsvorsprung gegeniiber den Arzten beziiglich
aktueller Erkenntnisse zu ihrer Erkrankung haben kénnten. Einige Arzte hinterfragen dabei,
welche Auswirkungen dies auf das Vertrauensverhaltnis zwischen Patienten und ihren behan-
delnden Arzten hatte. Gleichermalen wird die Sorge dargestellt, den arztlichen Expertenstatus
im Zuge einer PEPA-Nutzung in Frage gestellt zu bekommen.

»(-..) da arbeiten ja extrem viele Fachexperten daran. Das kann man ja als einzelner gar nicht
leisten. Und sicherlich kann (es) sein, dass der Patient dann kommt und sagt: »Ja, ich habe das
gelesen.« Und man dann dasteht so: »Ah, Sie wissen es nicht. Ok, wie ist denn (iberhaupt lhre
Behandlung?« Und dass (das) der eine oder andere [die Kompetenz des Arztes] schon anzwei-
felt.” (K10)

Auf der anderen Seite sehen einige Arzte auch Vorteile darin, mehr Transparenz (ber die
PEPA hinsichtlich des arztlichen Handelns fir die Patienten erméglichen zu kénnen. Insbe-
sondere medizinische Angebote waren so moglicherweise besser durch die Patienten auf Ba-
sis einer héheren Informationsdichte und -qualitat zu hinterfragen.

»(---) wenn man die ganzen Daten die es gibt tatséchlich nutzen wiirde, dann wiisste man viel
mehr (...), aber es gibt viele Menschen [LE], die keine Daten nutzen wollen, spezielle also (...)
ein groBer (Ge) Bereich sind Vorsorge und FriiherkennungsmalRnahmen. Es gibt viele Kollegen,
ich gehdére auch dazu, [die sagen], dass viele Teile dieses, dieser Programme véllig unnétig
sind, die nur Geld kosten, die also die (Kranken) (...) nur Geld kosten, die aber eigentlich dem
Patienten nichts nutzen. Typisches Beispiel "Check-Up 35" (...), also immer da, wo viel Geld im
Spiel ist, da musst du dich mit H&dnden und FiiBen wehren. Es gibt viele andere Sachen (...) auf
dem Markt (gibt), wo letztendlich nie richtig sauber evaluiert sind, auf ihren Wert, und das wird
ganz bewusst nicht gemacht - will keiner wissen.” (HAO01)

LAIso zum einen glaube ich, die PEPA kann dazu beitragen, dass der Patient eine Ahnung hat
von sich selbst, ja und wenn der Patient mehr weil3, dann (...) kbnnen die Leute ja auSenherum
sich nicht gegenseitig besonders in Szene setzten oder auch nicht sich gegenseitig ausspielen,
sondern (der) Patient weil3 dann eigentlich einigermallen, was lauft und wenn der dann mal in
so einen Arztbrief reinschauen kann und da steht irgendein Kése (ber ihn, dann beschwert er
sich auch.” (HAO1)

3.2.1.1 Arzt-Patienten Beziehung

Die Arzt-Patienten-Beziehung ist das zentrale Handlungsfeld in dem der Patient in seiner Min-
digkeit und Selbstbestimmung mit dem Arzt und dessen professionellem ,Fursorgeverhalten®
und Autonomieverstandnis zusammentrifft. Ausgangspunkt fur die Arzt-Patienten-Beziehung
ist ein bestimmtes Rollenverstandnis, das dieser Beziehungsform zugrunde liegt. In diesem
Zusammenhang werden Handlungs- und Kommunikationsformen relevant, die auch fur die
Umsetzung einer PEPA konstitutiv sind.

Rollenverstandnis

Ausgehend von diesem Verstandnis zur Arzt-Patienten-Beziehung werden sowohl von Seiten
der EHE als auch durch die LE Herausforderungen fir eine PEPA-Nutzung in Bezug auf das
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bestehende (professionelle) Rollenverstandnis sowie einer damit einhergehenden typischen
(professionellen) Haltung dargestellt. Die Befragten sehen in diesem Zusammenhang das
~Wissensmonopol“ hinsichtlich der Kommunikation und Interaktion mit den Patienten grund-
satzlich bei den Arzten. Gleichermalen wird gerade das von den EHE als problematisch an-
gesehen, da die Expertise der Patienten (v.a. bei schwer und komplex Erkrankten) in der Kom-
munikation und damit auch fir die weitere Behandlung oft unbericksichtigt bleibt. Vielmehr
wird davon ausgegangen, dass gerade in diesen Gruppen die Motivation, sich in den Behand-
lungsprozess einbringen zu wollen, sehr hoch ist.

»(...) dass der Patient in der Regel ein intrinsisches Anliegen hat, gesund zu werden und dass
das sicherlich ein sehr viel gréBeres Anliegen ist, als wenn man Geld verdienen will (...) dass
man also gerade bei den Patienten die von einer lebensbedrohlichen Erkrankung [betroffen]
oder damit konfrontiert sind, ein sehr hohes Engagement erwarten darf. Und sich da irgendwie
dauernd von fernzuhalten und das niederzumachen und zu sagen "Der Patient hat hier gar
nichts einzubringen wir sind die eigentlichen Wisser", das ist eine ganz dumme Haltung und in
Deutschland leider immer noch sehr verbreitet in der Arzteschaft.“ (E16)

Aus Perspektive der LE impliziert die Arztrolle eine bestimmte professionelle Haltung, die nicht
vollstandig mit der Anforderung der PEPA, die Steuerung und Verwaltung von Informationen
an die Patienten abzugeben, vereinbar ist.

sIst ja nicht nur eine Frage des Kénnens, ist ja auch eine Haltungsfrage, ob man das zum Bei-
spiel will, dass man, je nachdem [in] welche[r] Berufsgruppe man drin ist, dass der Patient letzt-
endlich Steuerungsfunktionen hat. (...) Ich weil3 nicht, wie es manche Arzte erleben (...).“
(SD04)

Entscheidungsfindungsprozesse zwischen den Arzten und den Patienten sind dabei an die
jeweiligen traditionell etablierten Rollenmuster sowie relevante Handlungsroutinen geknuipft,
die aus Sicht der Befragten nicht einfach zu verandern sind.

sEntscheidungsfindung zwischen Arzt und Patient, es geht letztlich um Rollen, (...) und (...) das
betrifft nicht nur die Rolle des Patienten, es betrifft eben auch die Rolle der Leistungserbringer.
Diese Rollenmuster zu &ndern ist ungeheuer schwer (...) und eingefahrene Rollenmuster, fiir
viele Menschen sind das Anliegen, die ihr Ego betreffen, das heif3t, das sind die Sachen, die
am allermeisten in Gips und Zement gegossen sind wo die Menschen sich am wenigsten be-
wegen und wo meines Erachtens der gré3te Bedarf besteht. (E16)

Dabei wird mit dem Expertenstatus der Arzte auch ihre Rolle im Verhéltnis zum Patienten
thematisiert. Die Sorge, dass sich diese Rolle durch die PEPA-Nutzung verandern und in Be-
zug auf Status und bestimmte etablierte Handlungsformen eingeschrankt werden kdnnte, zeigt
sich in der Argumentation bei einer Vielzahl der LE.

»(--.) bringt es den Nettobenefit, auller dass der Patient das halt praferiert und ich um die Pra-
ferenz des Patienten buhlen muss, bla bla bla. Wére alles denkbar. Das kann es nicht sein,
sage ich jetzt mal. Ich glaube, da ist der Widerstand der Arzte [gro3].“ (HA03)

»ES soll ja meine Arbeit auch nicht ersetzen, also man will sich ja auch nicht (iberfllissig machen
(...).“ (SD08)

Die Arztrolle wird gerade in Bezug auf das Selbstverstandnis der Hausarzte als eine Art ,Flh-
rungsrolle” verstanden. Sie sehen ihre Aufgabe darin, die individuelle Laienperspektive der
Patienten zu korrigieren und durch fachliche Expertise und Erfahrung zu ,kontrollieren®.

«(---) ja, und das jetzt dem Patienten einfach auch verklickern kénnen: »Gehen sie mal her,
glauben sie mir das, und so und so und so«. Das heilt, es ist ja die Arbeit des Primé&rarztes,
ihm das zusammenzufiihren und (zu trennen). (...) das braucht alles eine gewisse Domination
und Fihrung (...).“ (HA04)
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Bezuglich der Arzt-Patienten-Interaktion wird auch das Thema Mundigkeit erkrankter Patien-
ten mehrfach durch die LE angesprochen. Dabei werden die Laienkenntnisse der Patienten
den Expertenkenntnissen der Arzte gegeniibergestellt und die potenzielle Miindigkeit der Pa-
tienten an deren ,Laienstatus” bemessen. Vor diesem Hintergrund wird sowohl auf das Selbst-
verstandnis der Arzte bzw. das der LE im Allgemeinen als auch auf das der Patienten Bezug
genommen. Teil dieses Selbstverstandnisses ist fur die LE die Relevanz der Darstellung und
Symbolisierung von Kompetenz. GleichermaRen sehen sich die Arzte mit einem entsprechen-
den Fremdverstandnis durch die Patienten konfrontiert, dass sie zu ,Halbgéttern in Weil*
macht und entsprechende Anforderungen und Erwartungen impliziert.

LAISo hier geht es ja um den miindigen Patienten und den miindigen Patienten, den habe ich
selten gesehen. Das ist bei allem, wenn du noch so sehr versuchst, das als Laie hinzukriegen,
(ist das) gerade im Moment von Betroffenheit [unrealistisch].” (HA03)

+(-..) das ist alles so, der miindige Blirger ist (1) - im Bereich der Gesundheit sind sie klein,
sind sie unmiindig wie Kinder - ja ist halt so und die wollen [einen] Doktor haben, der muss
mdglichst alles wissen, mein Arzt weild alles, das ist die Vorstellung der Leute - (auch wenn es
nicht zutrifft).“ (HA04)

Auf Basis dieser Haltung und dem daraus gewachsenen Selbstverstandnis von Arzten wird
die Beeinflussbarkeit und Steuerbarkeit der Patienten durch die Arzte gerade von den LE
selbst als enorm hoch empfunden.

LArzte haben natiirlich viele Méglichkeiten, Patienten zu beeinflussen. Das ist so, wenn sie zum
Patient sagen als Arzt, »Sie sehen aber ziemlich schlecht aus« dann glaubt der das erstmal -
und dann ist der beunruhigt und wenn er beunruhigt ist dann kénnen sie dem alles Mégliche
erzéhlen was er jetzt machen muss.“ (HAO1)

Aus Perspektive der EHE wird diese Einstellung insofern kritisch hinterfragt, als dabei pater-
nalistisches Handeln die Mdglichkeit auf Patientenautonomie zu stark begrenzt Die Aufgabe
des Arztes sollte es aus deren Sicht sein, das Selbstbestimmungsrecht der Patienten zu schuit-
zen und nicht, es selbst auszutben.

»(--.) dass der Arzt hier Interimsinstanz ist, er schiitzt die Autonomie, das Selbstbestimmungs-
recht des Patienten, und nicht in der Weise, er (ibt es fiir den Patienten aus, das sind zwei ganz
verschiedene Sachen.” (E16)

Interaktions- und Beteiligungsformen

Dieses Zusammenspiel von Selbst- und Fremdverstandnis bringt aus Sicht der EHE typische
Kommunikationsformen hervor, die sich auch in den Inhalten der arztlichen Dokumentation
widerspiegeln. In der Regel wird dber und nicht mit dem Patienten gesprochen, was fur die
Anwendung der PEPA als eine relevante Herausforderung gesehen wird. Dabei wird auch das
Diskriminierungspotenzial arztlicher Dokumentation angesprochen, das mit dieser Kommuni-
kationsform einhergeht.

,(...) dass wir hier riesige Defizite haben (...), dass also Arzte die Patienten eben nie als authen-
tischen Zeugen seiner Beschwerden wahrnehmen, sondern immer der Meinung sind, na ja, die,
die wollen ja immer nur was von mir, nicht und die sind auch faul und wollen selber nichts tun
(...) das geht ganz stringent damit einher, dass man das auch in die Dokumentation eintrégt
und sich das dann auch noch von Arzt zu Arzt fortsetzt. Das sollte unterbleiben, und das sollte
eine Haltung sein, die Arzte eben wirklich auch einnehmen wollen, kein (...) Gespréch iiber den
Patienten ohne den Patienten! Das ist sehr wichtig.” (E16)

Fir die LE ist in diesem Zusammenhang vor allem wichtig, dass das personliche Gesprach mit
dem Patienten durch eine PEPA nicht ersetzt werden darf und die meisten von ihnen gehen
auch davon aus, dass eine PEPA dies keinesfalls leisten konnte.
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LAIso, man, ich wiirde halt denke ich das persénliche Gespréch nicht komplett durch (eine Pepa)
ersetzen wollen. Das ist fiir mich nach wie vor wichtig.” (EB11)

LAISO es ersetzt auf jeden Fall nicht das Beratungsgespréch.” (SD08)

Gleichermalien wird von Seiten der LE davon ausgegangen, dass die Nutzung einer PEPA
insbesondere fiir die Arzte zusatzlich neue und héhere Kommunikationsanforderungen in Be-
zug auf Qualitat und Quantitat mit sich bringt.

sIch glaube aber, dass es auch ein gewisses Mal3 an mehr Kommunikation auf beiden Seiten
bedeutet, dass man besser erkldren muss, was man braucht, was man sich angucken muss,
dass man einem Patienten gut erklart, warum man was braucht, weil wenn derjenige das in der
Hand hat, die Daten und die das freizuschalten, dann muss man sich sehr gut, egal (welcher
Br... in) von welcher Profession man ist, muss man, glaube ich, [das] sehr gut jemandem erkl&-
ren. (...) Also das wiirde glaube schon auch eine verdnderte Kommunikation erfordern in man-
chen Situationen (...)" (SD09)

Dabei reflektieren gerade die Vertreter der nicht-arztlichen Gesundheitsberufe, dass die gan-
gige Praxis, Uber den Patienten zu kommunizieren, die Kommunikation mittels einer PEPA
deutlich erschweren kénnte. Dabei beziehen diese sich vor allem auf die Qualitat der internen
Kommunikation und Dokumentation Uber den Patienten.

»lch glaube es wiirde die Kommunikation deutlich erschweren. Also so die Kommunikation auch
in diesen, in der Kiirze vielleicht, ja also weil (...) wenn der Patient liest: »Ich bin schwer zu
beraten«, ich glaube, das wiirde keine gute Basis fiir die ndchste Beratung <lacht> geben.”
(EB12)

,ES wére flir manche Leute, glaube ich, ganz gut, wenn sie sich dessen bewusst sind, dass das
ein offizielles Dokument ist und da manche Kommentare einfach auch nicht reingehéren (1) (...)
ftir meinen Geschmack sind die Eintrdge von manchen Leuten so und so sehr ausfiihrlich auch
mit eigenen Interpretationen (ber die Situation des Patienten und... und was ich auch manchmal
denke, sind halt auch manchmal Informationen, die ein Patient jemanden im Vertrauen sagt und
der Patient sich vielleicht auch nicht selber dessen bewusst ist, dass das so dokumentiert wird,
dass das alle, die mit ihm zu tun haben, lesen kénnen und also... die eine Seite ist die von der
professionellen Helfern, aber die andere Seite ist auch vom Patienten also (...)" (SD09)

Aber auch fur die Kommunikation Uber den Patienten nach auf3en ergibt sich fur die LE ein
moglicher Mehraufwand, beispielsweise in Bezug auf eine notwendige Vorselektion von Be-
funden, die fur den Patienten nicht geeignet erscheinen.

LAIso ich glaube, dass manche schon auch draufschreiben, nicht fiir den Patienten, nicht geeig-
net (...) dann ist das kritisch. (das wiirde) bedeuten, dass halt die Helferin den Brief erstmal
lesen muss, wenn die das jetzt eingeben wiirde (...) dass der Patient das lesen kann, da ist halt
nicht jeder Brief so - fiir den Patienten geeignet.”“ (MFAQ2)

Arzt- und Patiententypen

Diesem professionellen Selbstverstandnis der LE sowie dem (ihnen) angetragenen Fremdver-
standnis durch den Pateinten stehen fur die Befragten aber auch unterschiedlich wahrgenom-
mene Arzt- und Patiententypen gegentber. So werden Patienten- und Arzttypen thematisiert,
bei welchen eine PEPA-Nutzung mehr oder weniger wahrscheinlich und realistisch erscheint.
Dabei ist fur die Inanspruchnahme der PEPA zentral, welche Rolle die Arzte und Patienten
bewusst oder unbewusst einnehmen. Grundsétzlich gehen gerade die LE davon aus, dass
eine PEPA fur die meisten Patienten keinen nennenswerten Effekt hinsichtlich der Zielsetzung
der Patientenbeteiligung haben wird. Gerade das Interesse, sich beteiligen und informieren zu
wollen, wirde durch das Angebot einer PEPA nicht wesentlich verandert werden. Diejenigen
Patienten, die sich informieren wollen, wiirden das auch ohne die PEPA tun. Dass die Patien-
ten, die das bisher nicht getan haben, dies mit Hilfe einer PEPA eher tun wirden, stellen die
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meisten LE jedoch in Frage. Das heil3t sofern die Nutzung einer PEPA freiwillig ware, wirden
Outcomes wie eine gesteigerte health literacy sowie eine starkere Beteiligung der Patienten
am eigenen Behandlungsgeschehen kaum berihrt werden. Fur diejenigen, die sich ohnehin
bereits informieren und beteiligen, kdnnte es durch die PEPA allerdings einen positiven Nutz-
effekt geben.

~Das machen wir jetzt sowieso schon, also die, die das wollen, machen das sowieso schon. Die
kommen mit Ordnern, da ist alles, die haben selber ihre Vorstellung, was sie wollen, was sie
nicht wollen, und die Patienten die sich von uns fiihren lassen, die machen das auch mit der
Akte, weil die dann sagen, ich kucke gar nicht rein, ich habe morgen mein Gespréach, ich will
das gar nicht, die sammeln auch jetzt nicht ihre ganzen Befunde, die sagen, ich will es nicht
mitnehmen, schicken Sie es meinem Hausarzt. Das (...) hdngt vom Typ ab und das wird sich,
glaube ich, auch dadurch nicht &ndern (...).“ (SD04)

»,Und es sind Patienten, die sowieso sich nicht interessieren, die werden sich auch fiir die PEPA
nicht interessieren, die kann man nicht motivieren und die anderen, so fiir die anderen wére es
(auch) ein kleiner Segen (...) Patienten, die einfach gar nichts von sich aus lenken kénnen,
[wéren] sowieso mit der PEPA (iberfordert (sind). Also ein &lterer Herr der gar nicht weil3, was
ftir Medikamente er schluckt jeden Tag, das wiirde er sowieso nicht machen und nur (...) die
Motivierten werden mehr motiviert (...) fiir die Patienten, die sowieso mitmachen [wére das] eine
grof3e Hilfe, fiir uns auch.” (K05)

Der Unterschied zwischen den Patienten, die eine PEPA nutzen wedren und daraus auch
einen Mehrwert erhalten kénnten und jenen, die eine PEPA wahrscheinlich nicht nutzen, lasst
sich auf Basis der Aussagen unterschiedlich begriinden und an verschiedenen Merkmalen und
Anforderungen festmachen. Zum einen werden Patienten angesprochen, die beispielsweise
aus Selbstschutz keine Informationen ihren Gesundheits- bzw. Krankheitszustand betreffend
sehen mochten und entsprechend auch die Verwaltung der PEPA ablehnen.

LAIso es ist, manche Patienten vertragen halt nicht zu viel Information und wahrscheinlich diese
Patienten kénnen auch mit der PEPA nicht zurechtkommen.“ (K05)

Fir diese Patienten gehdren aus Sicht der LE die Gesundheitsinformationen zum Arzt, mit
dem Auftrag, sie mit oder flir den Patienten zu verwalten, auszuwerten und auf ihrer Basis
Entscheidungen zu treffen.

LAIso Patienten sind ja bekanntlich Menschen, ja, und (...) die Patienten haben ja Aktenberge
zu Hause hier, sammeln alles, ja, das ist aber die Minderheit. Die meisten wollen es gar nicht
wissen, die haben, die wollen auch keine Daten zu Hause haben (...).“ (HA04)

Neben Alter und PC-Affinitat spielt auch die allgemeine Aufgeschlossenheit zu digitalen An-
wendungen sowie das Vertrauen in diese eine Rolle.

»Ich kann mir einfach vorstellen, dass es, [so, wie es] bestimmte (...) Arzttypen gibt, gibt es auch
bestimmte Patiententypen und solche, die da jetzt irgendwie affiner sind und das nutzen wer-
den, bis hin zu den schwierigeren Patienten, die dann, dann eben dieser zwanghafte Moment
kommt. Wo man sich verhaspelt und gar nicht mehr auf das Wesentliche kommt (...). Ja, ich
kdnnte mir vorstellen, dass solche, die das nutzen sollten, wo es gut wére, denen das auch (...)
komisch vorkommt (...) Generationsthema vielleicht auch, wer ist wie, e-health-affin und mehr
nicht, da ist es ja schon klar, dass bestimmte Generationen damit wahrscheinlich eher Probleme
haben wiirden. (...) nicht so will, dass irgendwie die Daten irgendwo aufbewahrt werden, son-
dern die sollen beim Arzt sein und dann verteilt sein und nicht irgendwo zentral.“ (HA03)

Insgesamt wird die Frage, inwieweit Patienten eine PEPA potenziell nutzen wirden und wovon
das abhangt, in Zusammenhang mit dem Patiententyp und der jeweiligen Persoénlichkeit ge-
bracht.

sIch glaube das hdngt sehr davon ab, was fiir, was fir eine Persénlichkeit, oder was fiir eine
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Einstellung [ein Patient] zu diesen technischen Sachen und zu (dem) einzelnen Befund und zu
seiner Krankheit (der Patient) hat. (KO1)

Auf Basis dieser Argumentationen sprechen sich die meisten LE fir eine freiwillige Inanspruch-
nahme der PEPA durch die Patienten aus.

LAIso, das miisste schon freiwillig sein. Und ich glaube, das héngt auch ein Stlick weit auch vom
einzelnen Patienten ab (...)" (K10)

»(--) ich meine, wen es nicht interessiert, der muss ja nicht reinschauen. Der kann sagen, es
kann alles hochgeladen werden und jeder kann alles sehen und wen es interessiert, der wird
vielleicht Freude daran haben oder auch ein Stiick mehr Selbstbestimmung empfinden, wenn
er die Sachen selbst verwalten kann und das so zuordnen kann und irgendwie das Gefiihl hat,
er hat jetzt die Befunde vom einen und die vom anderen und stellt die da so ein, (uns) zur
Verfiigung, und managed irgendwie seinen, diesen Prozess ein bisschen selbst. Kann bestimmt
auch glnstige Effekte haben.” (KO1)

Neben den Patiententypen werden auch unterschiedliche Arzttypen angesprochen. So wird
auch auf die normative Grundlage der Arztrolle sowie auf deren paternalistische Pragung an-
gespielt.

»Ich denke mal, vor zwanzig Jahren war es dann noch so ein bisschen, waren noch viele so ein
bisschen anders von ihrer [Pradgung] auch gewohnt, (...) wie ein Arzt halt alles alleine entschei-
det und welche Rolle er spielt, ja. Aber auch da werden Sie sicherlich Unterschiede finden, ja.”
(EB12)

Auch hier wird auf die jeweilige Personlichkeitsstruktur der Arzte und damit einhergehende
Unterschiede verwiesen. Gleichermallen werden auch unterschiedliche ,Mentalitaten® von Kii-
niken angesprochen, die das Handeln der LE bezlglich einer PEPA-Nutzung mit beeinflussen
kénnen.

,Das ist fallabhéngig (...) und das ist auch persénlichkeitsabhéngig (...) also [die ganze] Gruppe
[der Arzte] iiber einen Kamm scheren, [geht] nicht. Und sagen wir mal so, es gibt auch - es gibt
Ja auch, sagen wir mal, Kliniken, die sind offen und andere Kliniken die sind eher so, die haben
so — eine Mentalitét (...) nichts nach au8en dringen lassen (...).* (HAO1)

Das jeweilige Setting und das dort vertretene professionelle Verstandnis beeinflusst damit
auch das individuelle Rollen- und Selbstverstandnis der darin agierenden LE.

LAIso (...), vielleicht ist es auch nochmal in der Klinik anders. In so einer, in so einem Zentrum
als in der Praxis. Ist auch noch die Frage, also wo ist mein (Hoheitsbereich). Also ich habe auch
schon in der Kurklinik mal was gemacht, das fand ich, da war das wirklich so, dass der Arzt klar
So vorgegeben hat, was wann geht und man konnte eigentlich auch nicht mit ihm sprechen (...).
Aber das ist EIN Arzt gewesen, ja und ob der jetzt unbedingt Lust gehabt hétte mit anderen zu
kommunizieren weil3 ich nicht.” (EB12)

Darlber hinaus wird auch die Bereitschaft, neue Dinge anzuwenden und in das alltagliche
Handeln zu integrieren, angesprochen. Diese steht wiederum im Zusammenhang mit alltagli-
chen Routinen und Zeitressourcen.

sEine Kollegin, die mag so etwas nicht, das ist der fremd und wild, schon wieder was Neues,
und dann gibt es halt welche, die setzen das um, weil sie [es] einfach Spal3 haben, was umzu-
setzen, was Neues, mal wieder raus aus der Tretmiihle und mal was ganz Anderes machen.”
(HA02)

»(...) also es gibt ja Charaktere die einfach sehr minutiés das Ganze dann durchforsten und
dann mit einem Stapel ankommen und sagen: wir wollen jetzt das alles erklart haben, weil sie
auf einmal Zugriff drauf haben. Und das stellt einen nattirlich vor Probleme, wenn man in einem
Routinebetrieb vorwartskommen muss.” (KO1)
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3.3.2 Einrichtungsubergreifende Versorgung

A2: Dokumentations- A1: Digitalisierung
strukturen
K2: Medizinische
A3: Praxis- und
Kilinikroutinen
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Abbildung 8: Kategorien und Aspekte zur Oberkategorie Einrichtungsiibergreifende
Versorgung

Gerade in komplexen Versorgungssituationen, wie es bei den KRK-Patienten der Fall ist, sind
viele verschiedene LE-Gruppen involviert. Eine einrichtungsibergreifende Versorgung meint
die Versorgung von Patienten Uber die unterschiedlichen Leistungs- und Fachbereiche des
Gesundheitswesens hinweg. Dabei sollen der ambulante, der stationare und der rehabilitative
Bereich llickenlos ineinandergreifen und miteinander vernetzt werden, was Gesundheitsberufe
unterschiedlicher Fachbereiche in Praxen und Kliniken in ihrer spezifischen Art der Kommuni-
kation und Kooperation mit einschlief3t. Informationsaustausch und Wissenstransfer tber die
unterschiedlichen Fach- und Sektorengrenzen hinaus stellen dabei entscheidende Elemente
fur eine strukturelle Verzahnung von Ablaufen und Handlungen in Bezug auf eine zielgerich-
tete, schnelle und qualitative Versorgung dar.

Zentrale Inhalte, die in Zusammenhang mit dem Thema der einrichtungsubergreifenden Ver-
sorgung aus den Interviews hervorgingen, lassen sich den zwei Kategorien 1) Interprofessio-
nelle Zusammenarbeit und 2) Dokumentationsstandards zuordnen. Dabei werden innerhalb
dieser Kategorien unterschiedliche Aspekte (Variablen) angesprochen und in einen direkten
oder indirekten Zusammenhang mit der PEPA und deren Eigenschaft der einrichtungstber-
greifenden Versorgung gebracht.

3.2.2.1 Interprofessionelle Zusammenarbeit

Interprofessionelle Zusammenarbeit meint hier das systematische Ineinandergreifen von
Handlungen bezogen auf das gemeinsame Ziel der Versorgung von Patienten. Dieser Begriff
bezieht sich auf die Spezialisierung und Ausdifferenzierung der Medizin in unterschiedliche
Leistungs- und Fachbereiche. Diese kdnnen sich durch ein spezialisiertes Wissen, eine spe-
zifische Fachsprache, entsprechende Handlungsroutinen bei der Versorgung von Patienten
sowie in der Auseinandersetzung mit bestimmten Krankheitsphdnomenen unterscheiden, die
auch fur die Anwendung und Umsetzung einer PEPA konstitutiv sind.

Interaktions- und Kooperationsprozesse

Gerade hinsichtlich der professionellen Zusammenarbeit der LE in Bezug auf die PEPA spielt
fur viele EHE die starke sektorale Trennung zwischen dem ambulanten und dem stationaren
Bereich im Deutschland eine wichtige Rolle.

~Sektoren, (...) ja, das ist natiirlich schon ein Problem. Wir haben in Deutschland auch sehr
getrennt die einzelnen Sektoren. (...) und die sind sich teilweise dann nattirlich auch nicht griin.“
(E10)
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+(-..) das ist ein riesen Problem und da denke ich, muss es Systeme geben, die das lberbrii-
cken, die diese Sektorengrenzen (iberschreiten und eine intensivere Zusammenarbeit zwischen
dem stationdren und ambulanten Sektor erméglichen (...)" (E16)

Auch fir die LE und insbesondere die nicht-arztlichen LE ergeben sich aus den Strukturen der
unterschiedlichen Sektoren relevante Herausforderungen fir eine starkere Zusammenarbeit
Uber eine PEPA. Gerade an den Schnittstellen zwischen den Leistungsbereichen bestehen flr
die LE oft unklare Situationen und mangelt es an klaren Strukturen fur eine zielgerichtete In-
formationsweitergabe. So hangt die Art der Schnittstellenbewaltigung oft von den Beziehungen
zwischen den einzelnen LE der unterschiedlichen Bereiche oder den Strukturen der einzelnen
Hauser ab.

,Das lauft oftmals nicht gut an diesen Schnittstellen. Da miisste mehr Klarheit hin. (...) das
Denken endet eben an der eigenen Kliniktir. (...) die selbstverstédndliche Informationsweiter-
gabe im ambulanten Bereich, da gibt es noch keine guten Strukturen fiir. Bei allen! (...) Das
héngt oftmals von den einzelnen Strukturen in den kleineren Hdusern ab, wie das lduft, oder
auch von Beziehungen zu ambulanten Anbietern, sage ich jetzt mal, oder zu den jeweiligen
Hausérzten dann. Aber an diesen Schnittstellen, eben gerade stationdr-ambulant, da gibt es
noch viele, viele Reibungspunkte.” (SD04)

Bestehende Informationsdefizite erschweren fiir die LE eine zielgerichtete Behandlung der
Patienten. Interprofessionelle Zusammenarbeit stellt fir die einzelnen Professionen keine
Selbstverstandlichkeit dar, wenngleich der Wunsch nach mehr Absprachen und Abstimmun-
gen gerade bei den nicht-arztlichen LE deutlich wird.

.(...) welche Profession ist da eigentlich dran was machen die (...) auch zwischen den Arzten,
ja, wir kriegen ja hdufig mit, dass, dass dann (sich) der Hausarzt irgendwas ansetzt oder hier
dann die Arzte sagen &hh - warum hat er das eigentlich angesetzt (worden) und dann gibt es
halt erst flinf Telefonate bis man sich dann kurzschlieBen kann (...) also, (...) wenn das dazu
flihren wiirde, dass die Kollegen halt verniinftig arbeiten kénnten dann (...) und muss nicht jedes
Mal den Hausarzt fragen, ob der mir vielleicht mal gnéddigerweise Blut abnehmen kénnte oder
mal die letzten Laborwerte geben kénnte (...).“ (EBO6)

Die PEPA wird in diesem Zusammenhang einerseits als hilfreich und zielfihrend bei der Uber-
windung der interprofessionellen Abstimmungsprozesse eingeschatzt. So wird darin eine
Chance gesehen, die involvierten LE auf den neuesten Stand im Behandlungsprozess bringen
zu kénnen.

sIch kbnnte mir vorstellen, dass ein Arzt, ein Hausarzt, Interesse hat an Information zu kommen,
(sie) sind ja auf der anderen Seite auch oft diejenigen, die sagen: »Ich habe noch gar keinen
Brief erhalten...«, ich weill gar nicht wie der Stand der Dinge ist. Ich kenne diese Kritik auch
von Pflegediensten, die sagen, da sind wir beim Patienten, was wir da genau machen sollen.”
(EB 11)

»(--.) also wir telefonieren ja viel mit Hausérzten und da ist ja oft der Vorwurf, dass sie (halt)
nicht so eingebunden sind, wie sie sich das wiinschen, das kénnte man ja &ndern, ja.“ (EB 12)

Andererseits werden auch die starken Strukturen und spezifischen Verfahrensweisen thema-
tisiert, die sich im Laufe der Zeit aus der Trennung der Sektoren ergeben haben und diese
weiter stitzen.

,Und - das ist zum Teil sicher aus dem Sektor (selbst entstanden), dass er sich stdrker abkap-
seln will, (...) also so was wie [KV-Safenet] und so weiter. Das sind ja Bestrebungen, quasi die
Sektorengrenzen eher oben zu halten. Auf der anderen Seite haben sie nattirlich mit ihrer Ver-
netzung die sie gemacht haben, (...) also, es ist ja ein einheitlicher Standard in allen Bundes-
ldndern, dieses [KV-Safenet] und so weiter. Dadurch haben die natiirlich auch eine Vorausset-
zung geschaffen, dass man eine Infrastruktur hat, auf die man so was aufsetzen kann. Also
sozusagen, da muss man jetzt am Ende nur noch die Sektoren miteinander verflanschen ir-
gendwie. (...) Sektorbestrebungen, ja. Erleichtern tut es die Sache wahrscheinlich insgesamt
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eher nicht, ja.“ (E06)

»,Man sollte das zur Kenntnis nehmen, (...) und zu sagen, man miisste diese Sektorentrennung
jetzt mal aufheben, das ist alles irgendwie bléd. (...) Also vom Allgéu auf das Mittelmeer, wenn
die bléden Alpen nicht wéren (...) Die eigentliche Herausforderung besteht darin, dass die Leute
das auch machen. Selbst wenn ich die Technik habe, die Schnittstellen da sind, dass - warum
sollen die das machen? Wie krieg ich die Leute dahin, dass sie miteinander reden?” (E02)

Dass die PEPA allein diese Strukturen aufweichen konnte, stellt ein Grof3teil der LE wie auch
der EHE in Frage.

LAIso alleine durch den Austausch von Informationen ist es bestimmt eine Verbesserung, ob
sich dadurch die Zusammenarbeit dndert, also ich bezweifle es, (dass das) nur durch das Sys-
tem [passiert] (...).” (KO1)

Okonomische Fehlanreize werden ebenfalls von den Befragten angesprochen, da sie aus de-
ren Sicht die bestehenden Strukturen auf der monetaren Ebene weiter festigen.

»(-..) flir mich ist es, also es ist ein kulturelles Problem in Deutschland. Es gibt, man hat halt
irgendwann das so gemacht, dass man die gesetzliche Krankenversicherung mal eben getrennt
hat in einen stationdren Sektor und ambulanten Sektor und da haben sich eigene Welten, ei-
gene Systeme etabliert, eigene 6konomische Anreize, Fehlanreize und es ist schon klar, dass
es sich gehért, gegeneinander zu kommunizieren und das findet auch statt.“ (HA03)

Zusténdigkeiten und Verantwortung

Vorhandene Kommunikationsbriiche und fehlende Absprachen gehen zuweilen einher mit der
mangelnden Bereitschaft, umfassend Verantwortung fur die Behandlung des Patienten Utber-
nehmen zu wollen und haben somit auch eine Funktion fir die LE. So werden aus Sicht der
LE fehlende Informationen auch dazu verwendet, die Verantwortung an den jeweils anderen
Arzt bzw. Behandler abzugeben, der die relevanten Informationen zur Verfligung hat. Gerade
bei komplexen Erkrankungen wie dem KRK kann es dazu kommen, dass Behandlungen des-
halb unnétig unterbrochen oder nicht zielfihrend weiterverfolgt bzw. angepasst werden.

s(Ich weil3,) ich hatte gerade heute wieder den Fall von einem Patienten, der jetzt ein metasta-
siertes Prostatakarzinom hat und ich habe ihn jetzt schon zweimal in der onkologischen Ambu-
lanz vorgestellt. Kommt einfach kein Feedback. Es kommt keine Nachricht, ob sie (berhaupt
sich das (iberlegt haben. (...) Jetzt habe ich ihn da heute nochmal mit einer Uberweisung hin-
geschickt und hab drauf geschrieben: 'Bitte heute Prozedere festlegen, ansonsten Riickruf!".
[Die] Befunde habe ich schon dreimal hin gefaxt. (...) Sind wir mal gespannt, was heute pas-
siert.“ (HA08)

»(--.) ich meine, man sieht es ja jetzt auch im Alltag, die geben gerne das ab an uns sobald ein
Patient hier angebunden ist. Die melden sich auch gar nicht, wenn was im Labor aufféllig ist
und dann lauft ein Patient mal drei Tage rum und hat irgendwie ganz schlechte Entziindungs-
werte oder ein schlechtes (Kalium) oder so und da kiimmert sich keine Sau und die ist ja im
[ORT] miissen die sich kiimmern. Fragt auch keiner, ob wir es gekriegt haben oder so. Und da
ist das Interesse natiirlich so méaRig (...), dass die aktiv daran interessiert sind (...).“ (K02)

Um im Zuge einer PEPA-Nutzung eine effiziente und patientenorientierte Zusammenarbeit
zwischen den unterschiedlichen Leistungs- und Fachbereichen erlangen zu kénnen, bedarf es
aus Sicht der Befragten einer Klarung von Zustandigkeiten. Diesbezuglich wird ein klares
Schnittstellenmanagement, das den LE Handlungssicherheit in der Zusammenarbeit bietet,
als notwendige Voraussetzung gesehen.

,Dann missen halt unter Umstanden, missen Kldrungsprozesse auf den Weg gebracht wer-
den. Also, wo dann die Zustdndigkeit des einen Bereiches aufhért und die Zusténdigkeit des
néchsten beginnt. Das muss vielleicht klarer definiert werden. Ubergang vom ambulanten zum
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oder vom stationdren zum ambulanten Setting oder ein Ubergang von der ambulanten Versor-
gung oder von der stationdren Versorgung in die Reha, je nachdem, was dann denen (berge-
ben wird. Das lduft oftmals nicht gut an diesen Schnittstellen. Da miisste mehr Klarheit hin.”
(SD04)

Diese klare Rollenverteilung mit definierten Zustandigkeiten zwischen den LE der unterschied-
lichen Leistungs- und Fachbereiche stellt fur diese auch eine Effizienzreserve dar, die vor al-
lem den Patienten zugutekommen wirde.

»(...) die Fachérzte haben keine Termine, weil sie alle immer wieder einbestellen und wenn man
wirklich einen braucht, kriegt man kein Termin. Das kénnte man nattirlich mit so einem System
einfach indem die Rollenverteilung transparenter wird und eben gewisse fachérztliche Kontrol-
len gar nicht immer nétig sind, kénnte man auch sicherlich Effizienzreserven im Gesundheits-
wesen entdecken. Sehr vorsichtig ausgedriickt. (HAOS8)

Eine Beflirchtung der LE ist dabei, dass, sofern die Klarung von Zustandigkeiten in Zusam-
menhang mit der PEPA-Nutzung ausbleibt, ein hdherer Kommunikationsaufwand zwischen
den LE aufkommen wird. Dieser wirde sich mithin vermehrt auf Zustandigkeitsfragen als auf
medizinische Belange beziehen.

LAIso ich glaube, diesen Telefonanruf, den nimmt man sich nicht. Also vielleicht muss man dann
sogar noch mehr kommunizieren, also weil (...) der andere meint, das ist doch eigentlich meins
und also sowas, also ich weil3 es nicht, also was dabei rauskommt. Vielleicht muss man noch
mehr miindlich miteinander sprechen.” (EB12)

Transparenz

Sowohl von Seiten der EHE als auch aus der Sicht der LE wird das Thema Transparenz und
in diesem Zusammenhang auch die Vorteile von Intransparenz bei der Behandlung von Pati-
enten aufgegriffen. Gerade die Auswirkungen auf die Versorgungsqualitat stehen hier fur die
meisten im Vordergrund.

~Ja, dass man ein Stiick auch das Thema Qualitét, Qualitétstransparenz damit unterlaufen
kann.“ (E01)

Dabei geht es insbesondere auch um die Ausschdpfung monetéarer Vorteile auf Kosten medi-
zinisch sinnvoller Handlungsweisen.

»,Na gut, sie wissen ja wahrscheinlich auch, dass in vielen Facharztpraxen auch viele Dinge
durchgefiihrt werden, die jetzt nicht unbedingt leitliniengerecht evidenzbasiert zum richtigen
Zeitpunkt am richtigen Ort durchgefiihrt werden. Was vor allem monetére Griinde hat. Und da
sich so ein bisschen hinter die Kulissen gucken zu lassen, kbnnten manche als unangenehm
empfinden. Kénnte ich mir schon vorstellen, dass die ein bisschen mauern. (HA0S8)

Transparenz wird dabei auch mit einer spezifischen ,Fehlerkultur in Deutschland in Verbin-
dung gebracht. So gehen sowohl die Befragten davon aus, dass der Nutzen von Transparenz
an die LE nicht in jedem Fall leicht zu vermitteln sein wird.

»(---) wenn ich in einem System arbeite, in dem, &hm, Fehler schlecht sind, &hm, dann werd” ich
vielleicht auch, dh, den Nutzen von Transparenz nicht darstellen kbnnen. Wenn ich eine andere
Fehlerkultur habe, dann werd” ich den Nutzen von Transparenz darstellen kénnen. Ahm, in
Deutschland ist es leider so, dass Fehler nicht zugegeben, sondern vermieden werden, d4hm,
komme, was wolle, bis hin zum Bundesgerichtshof, da wird alles daran getan, um keine Fehler
zuzugeben. Und deswegen hat auch jeder (der LE) ein Interesse an Intransparenz.” (E17)

»Ja natiirlich, klar - also (...) ist es natirlich auch so, dassda auch (im) ambulanten Bereich
natirlich Dinge gibt, die man nicht unbedingt so preisgeben will, nicht. (...) Ja, auch eigene
Fehler, das gibt es, ja. (HAO1)
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In diesem Zusammenhang werden auch unterschiedliche ,Mentalitaten® im Umgang mit Trans-
parenz thematisiert, die sowohl im Handeln einzelner Personen Ausdruck finden kann als auch
den Umgang von Klinikenmit diesem Thema beschreibt.

,Das ist fallabhdngig...und das ist auch persénlichkeitsabhédngig...also Gruppe (iber einen
Kamm scheren, nicht. Und sagen wir mal so, es gibt auch - es gibt ja auch, sagen wir mal,
Kliniken, die sind offen und andere Kliniken die sind eher so, die haben so — eine Mentalitét,
nichts nach auBen dringen lassen (...).“ (HAO1)

3.2.2.2 Medizinische Dokumentation

Die medizinische Dokumentation stellt ein wichtiges Element der Arbeit aller LE und damit
auch eine zentrale ,Kommunikationsform® bei der Versorgung von Patienten dar. Dabei kann
Dokumentation die unterschiedlichsten Standards beinhalten. Sowohl fur die Arbeit des Arztes
an sich als auch in Hinblick auf die Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen medizini-
schen Einrichtungen sind die Form und Inhalte der Dokumentation zentral. Auch mit Blick auf
die PEPA geht es darum, die medizinische Dokumentation als Moglichkeit der Unterstitzung
interprofessioneller Zusammenarbeit zu betrachten.

Digitalisierung

Hinsichtlich der medizinischen Dokumentation in ihrer digitalen Anwendung sehen gerade die
EHE in der vorherrschenden Praxis mit den bestehenden Strukturen und Verfahrensweisen
eine zentrale Herausforderung. Digitalisierung wird aus ihrer Sicht zu stark an einer analogen
Papierwelt ausgerichtet und deren elektronische Abbildung angestrebt.

»(--.) das Hauptproblem ist, wir denken nicht digital, wir denken in den bestehenden Prozessen
und versuchen, diese bestehenden Prozesse elektronisch computerisiert abzubilden und das
ist der falsche Ansatz. Ist meine feste Uberzeugung (...)* (E17)

Die aktuelle Herangehensweise ist damit aus Sicht der EHE nicht auf Digitalisierungsprozesse
ausgerichtet. Die Erstellung elektronischer Duplikate bestehender analoger Dokumentations-
formen anzustreben, bedeutet fir die EHE die Reproduktion einer hoch burokratischen For-
mularwelt, die fur die Anwendung und Umsetzung einer PEPA nicht zutraglich und praktikabel
erscheint.

»(--.) wir haben ein(en) hochgradig durchstrukturiertes, ja oft als viel zu birokratisch empfunde-
nes System, was aus der Papierwelt kommt. Sie kennen die ganzen Formularmuster, die es in
der vertragsérztlichen Versorgung gibt. Die kommen alle aus der Musterformularkommission,
die sind beschlossen worden, da wird (iber jedes Feld diskutiert: “Ist das notwendig? Darf es
liberhaupt drauf? Entspricht das der Datensparsamkeit? Wer ist Empfdnger? Muss bei den
Durchschlégen irgendwas geschwérzt werden?", kennen Sie ja bei den Durchschldgen. Also
dieses System so zusagen auf ein Messengerniveau zu bringen, ist unméglich und ich glaube,
auch nicht sinnvoll. Also wiirde auch den Patienten und deren Daten nicht gerecht werden.*
(E08)

Die EHE streben vielmehr eine Digitalisierung des Dokumentationsprozesses an, was gleich-
ermaflen mit einem notwendigen Abbau von Burokratie in Verbindung gebracht wird.

»(--.) sicherlich zurzeit gibt es ein Formular-Muster, was weil3 ich, wie das heil3t, 37b oder so
was, in dreifacher oder vierfacher Durchschrift griin, blau, rosa oder sonst was, d4hm, es geht
mir nicht darum, in einer elektronischen Patientenakte diesen Prozess durch ein digitales Do-
kument abzubilden, sondern, es geht mir darum, den Prozess zu digitalisieren.(...) ich muss als
Leistungserbringer ganz stark entlastet werden, d4hm, inwieweit die Patientenakte auch dazu
geeignet ist, auch Blirokratie abzubauen, Dokumentationspflichten abzubauen, (...) rechtliche
Rahmenbedingungen einfacher zu gestalten (...)* (E17)

47



3 Ergebnisse

Digitalisierung musste sich dabei an berufsethischen Kriterien und medizinischer Notwendig-
keit orientieren — nicht an an bestehenden Formularmustern in ihrer vielfaltigen analogen
Form.

slch will das an einem Beispiel sagen, es ist immer ein bisschen schwierig, &hm, wir haben das
E-Health-Gesetz, im E-Health-Gesetz steht drin, dass die Selbstverwaltung den Auftrag bekom-
men hat, das SGB V zu durchforsten und daranfangelehnt] zu sagen, welche der vielen Formu-
lare und so weiter und so fort digital abgebildet werden kénnten. Das in einem digitalen Zeitalter.
Es miisste im Grunde genommen genau umgekehrt sein. Das heil3t, der Auftrag miisste sein,
alles wird digital gemacht, es sein denn, es gibt erhebliche Griinde dafiir, dass es digital nicht
geht.” (E17)

Fir die EHE missten die vorherrschenden Praktiken zunachst rationalisiert, vereinfacht und
neu gestaltet werden, um digitale Strukturen aufbauen und Standardverfahren einfihren zu
kénnen.

Mit Blick auf die Digitalisierung sind sich die EHE jedoch grundsatzlich daruber einig, dass die
Prioritat bei der Frage der (Aus-)Gestaltung eines zukinftigen digitalen Gesundheitssystems
und den daflr notwendigen Strukturreformen liegen musste.

»(...) das ist ndmlich wirklich die Frage (...) wo wollen wir hin, (...) wie wollen wir zuklinftig
Gesundheit organisieren? Und das ist die, die, die, meines Erachtens (...) die alles entschei-
dende Frage.” (E17)

Davon ausgehend kann in weiteren Schritten eine digitale Struktur geschaffen werden, die auf
diesem Zukunftsszenario aufbaut.

»(--.) wie bereiten wir uns gestalterisch auf diese Zukunftsszenarien vor, diese Frage haben wir
Uberhaupt noch nicht betrachtet (...) wir haben diesen Zukunftsgestaltungscharakter véllig au-
Ben vor gelassen, (...) wie sieht ein Gesundheitswesen der Zukunft aus, damit wir hier eine
Struktur bauen, die zuklinftig dann [nicht] nochmal 10 Mal angepasst werden miissen (...)?*
(E03)

Dokumentationsstrukturen

Bezugnehmend auf die Rationalisierung, Vereinfachung und Neugestaltung vorherschender
Praktiken, wird auch die inhaltliche Ebene der Dokumentation angesprochen.

,Das ist ja nicht nur, dass Papierprozesse, handschriftliche Prozesse und sonst da irgendwie
einfach nur elektronisch abgebildet werden, sondern da verédndert sich ja inhaltlich auch was.”
(E06)

Auch aus Sicht der LE spielen die Art der Dokumentation und bestehende Verfahrensweisen
eine zentrale Rolle fur die Anwendung einer PEPA. Vor allem werden - ausgehend von unter-
schiedlichen Leistungs- und Fachbereichen - die verschiedenen Formen der Dokumentation
in Bezug auf den Informationsaustausch und Wissenstransfer zwischen den LE und den Pati-
enten thematisiert. Zum einen wird die noch immer verbreitete Dokumentation Uber Karteikar-
ten dargestellt, bei der die Dokumentation Uber den Patienten rein analog stattfindet.

LAISO meine Hausérztin hat auch noch ihre Kértchen, und wenn ich mir vorstelle, die muss das
(sowieso) noch [umstellen], ach Gott, das wére dann schon schwierig. Also kénnte ich mir vor-
stellen, dass man da ein bisschen Uberzeugungsarbeit machen [muss], aber vielleicht wollen
die [die Hausérzte] das ndmlich auch gar nicht so, also sich so einbringen in diese ganzen
Félle.” (K02)

Zum anderen werden verschiedene Klinik- und Praxisverwaltungssysteme angesprochen, die
auf unterschiedlichen technischen und inhaltlichen Standards beruhen.

~ES gibt Krankenhé&user, da werden Arztbriefe noch in Word geschrieben, da ist es sicherlich,
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dann muss man es wahrscheinlich ausdrucken, einscannen, hochladen, das dauert alles. Ich
kdnnte mir vorstellen, dass bei Zeitdruck sowas halt dann (untergeht) und, dass der Patient
dann die Aufgabe bekommt, das hochzuladen (...).” (KO3)

»(--.) wenn man jetzt vom Arztbrief spricht (...) der variiert ein bisschen (...) das sieht man heut-
zutage nicht mehr automatisch standardmégig (...) das zerfleddert ein bisschen.” (HA03)

Diese Differenzen bezuglich einer einheitlichen Dokumentation beziehen sich nicht nur auf die
Unterschiede zwischen den Leistungs- und Fachbereichen, sondern stellen bereits Herausfor-
derungen innerhalb einer Berufsgruppe dar.

~ES gibt ja verschiedene Ebenen (...). [Ob man] auf der Ebene [der] Berufsgruppen guckt oder
auf der Ebene der Einrichtungen. Da hat jede Einrichtung ihren eigenen Stil und wenn ich un-
sere Berufsgruppe angucke, schaffen wir es ja nie, bundesweit Daten zu erheben, weil wir un-
sere Daten vollkommen unterschiedlich sammeln auch. Das halte ich fiir sehr schwierig.”
(SD04)

Aus Sicht der EHE beziehen sich die zentralen Herausforderungen digitaler Dokumentation
auf das Fehlen technischer und semantischer Interoperabilitdt (vgl. hierzu auch Unterkapitel
3.3.3.1 technischer Interoperabilitat). Die Tatsache, dass die medizinische Sprache innerhalb
der Leistungs-, Fach- und Berufsgruppen stark ausdifferenziert und damit uneinheitlich ist, er-
fordert aus Sicht der Experten wie auch der LE eine Vereinheitlichung und damit Vereinfa-
chung in der elektronischen Form.

,Da sind wir ja -- (ach) das wei8 man ja gar nicht was man, wie man das nennen soll, auf
welchem Level wir uns da bewegen im Moment - (wobei) ich ja immer glaube, dass die techni-
schen Geschichten wahrscheinlich noch leichter zu 16sen sind als die semantischen Probleme,
die wir so haben in unserer Dokumentation und jetzt speziell auch in Deutschlandhabe ich ja
schon den Eindruck, dass wir da so - jetzt (mal) nicht so ganz die Vorreiter der Bewegung sind
(...).“ (E06)

+(--.) semantische Interoperabilitdt unabhéngig davon, wie ich sie hinbekomme, sind Voraus-
setzungen flir ein Funktionieren dieses Systems, ist nicht die Frage, da sind wir, glaub ich, auf
nem mittelguten Weg, um das mal so zu sagen (lacht).” (E17)

Gerade die LE stehen der Vereinheitlichung von Standards auch skeptisch gegenuber. Dabei
steht gerade die Sorge im Vordergrund, dass, sofern die Dokumentation nicht einheitlich ist
und die PEPA dennoch angewendet wird, ein ,doppeltes Reporting“ entsteht, was mit einem
zusatzlichen zeitlichen Mehraufwand einher geht, den die meisten LE nicht aufbringen wollen
und kdnnen.

»(-..) dass man da dann halt wieder was Neues hat von verschiedenen mannigfaltigen Vorgén-
gen und Prozessen, die man sowieso hat und sozusagen (...) dann wére fiir mich halt die Frage,
ist da ein doppeltes Reporting an Berichten irgendwie zuklinftig (...) ist es so ein neuer Kom-
munikationskanal letztlich zusétzlich zu einem bestehenden Kommunikationskanal?* (HA03)

Praxis- und Klinikroutinen

Dariiber hinaus wollen sich gerade Arzte die Inhalte der eigenen Dokumentation nicht gerne
vorschreiben lassen.

,Das ist ja sicherlich so, dass jetzt, was die allgemeinmedizinische Arbeitsweise anbelangt (...)
die klassischen Dokumentationen wie wir das in einem Brief kennen, nicht méglich sind und
auch nicht gefordert sind. Aber in dieser (einen Notiz) I&sst man sich jetzt nicht, wie man das
macht, I&sst man sich nicht unbedingt gerne so reinreden - reinschauen, also ich glaube schon,
dass das jetzt zum Beispiel ein Hindernis wére.” (HA03)
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Diese Vorbehalte sind teilweise durch bisherige Erfahrungen mit der elektronischen Dokumen-
tation gepragt. Dabei wird hier gerade von den Vertretern nicht-arztlicher Gesundheitsberufe
in Frage gestellt, inwiefern eine Dokumentation, die den Anspruchen aller LE und Patienten
standhalten soll, zeitlich méglich und von den Arzten gewollt ist. Die nicht uniibliche Praxis,
fertige Textbausteine Uber Copy and Paste in die Dokumentation einzufligen, wird dabei kri-
tisch betrachtet und dem oft vorherrschenden Zeitmangel zugeschrieben.

,(...) wiisste ich nicht, ob dass die Arzte und so alles nutzen, weil die sagen ja immer, sie sind
unter Zeitdruck (...) und dokumentieren manchmal schon bisschen (schluderig) und machen
nur copy und paste und wiisste ich auch nicht, ob die so viel Engagement zeigen wiirden sagen:
»Jdal«. (...) ich wisste halt nicht, ob das und die Strukturierung da so reinpasst. (...) und dann
weil3 ich halt nicht, ob jetzt Arzte da im ersten Moment (so) einen Mehraufwand sehen.“ (SD07)

Gerade angesichts der Moglichkeit des Patienten, die Dokumentation einsehen zu kdnnen,
gehen die nicht-arztlichen LE davon aus, dass es einer anderen Dokumentationsdisziplin be-
darf, um sich auf die medizinisch relevanten Informationen zu fokussieren.

,Wenn man wiisste, dass der Patient dieses Dokument ansehen kann, dass es Bestandteil der
PEPA wird, dann wiirde dies, glaub ich, sehr schnell dazu fiihren, dass man seine Dokumenta-
tionsdisziplin lberpriift. Also von daher kénnte das schon sinnvoll sein. Also, zu sagen: »Passt
auf, guckt was ihr da reinschreibt, was wichtig ist, weil der Patient das ansieht.«.” (SD04)

Dabei wird gerade im Klinikbereich sehr klar zwischen einer externen und einer internen Do-
kumentation beispielsweise Uber Verlaufsbégen differenziert. Die interne Dokumentation sollte
laut der LE kein Bestandteil einer PEPA sein, da hier Informationen ausschlieRlich zwischen
den unterschiedlichen am Behandlungsprozess beteiligten LE ausgetauscht werden.

LAIso das wére so fiir mich diese interne Kommunikation. Frage, geht die nach draul8en, wenn
die nach draullen geht, nimmt sie eine andere Qualitdt an. Dann miisste sie ja eine andere
Qualitdt annehmen.” (EB12)

Auch hier wird darauf hingewiesen, dass die Dokumentation eine andere Qualitdt haben
musste, sofern sie dem Patienten Uber die PEPA zur Verfugung steht. Eigene Gedanken und
Interpretationen, die aus Sicht der LE wichtig, aber nicht fir den Patienten gedacht sind, miss-
ten aus der Dokumentation herausgenommen oder verklausuliert werden, was entweder zu
Informationsdefiziten oder einem Mehraufwand flhrt.

+(---) es kann fiir beide (kann), glaube ich, fiir beide Seiten gut sein, wenn man sich dessen
bewusst ist: Alles was im System, in so einem System wie dem ISH steht, kann jeder sehen,
kann auch der Patient sehen, weil es verknliipft ist mit so einer Patientenakte. Ich glaube, das
kann Vorteile haben. Einfach alles ist ja transparent, der Patient hat wirklich einen Einblick, es
wird ihm nichts vorenthalten (und). Auf der anderen Seite sind halt so eigene Gedanken eigene
Interpretationen von der Situation von einer anderen Person vielleicht nicht Teil (des) [der Do-
kumentation], aber vielleicht [Trotzdem] sinnvoll fiir die Arbeit manchmal.” (SD09)

Mit der Art und Weise der Dokumentation wird auch eine bestimmte Haltung zum Patienten
verbunden, die auch das professionelle Selbstverstandnis der LE widerspiegelt.

»(---) weil das ja auch ganz klar macht, dass der Arzt da sozusagen in die Akte nicht mehr
irgendwelche Beobachtungen eintrégt, die er sich sehr subjektiv und auch wertend (iber den
Patienten gerne irgendwo (niederlegen) méchte und die dann auch andere Kollegen lesen, auch
wo der Patient nichts von weil3 (nicht), also da geht natiirlich auch eine ganz andere Haltung
der Arzte, wie sie mit der eigenen Dokumentation umgehen wollen in Zukunft, einher und das
halte ich auch fir gut (...).“ (E16)
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3.3.3 Digitale Infrastruktur

A2- Pluralitst A1: Digitale Strategie
elektronischer Systeme
K1: Technische
Interoperabilitat

*O=0berkategorie; K=Kategorie; A=Aspekte

A1: Datenschutzkultur
K2: Datenschutz

A2: Missbrauch von
Daten & Datensicherheit

03: Digitale
Infrastruktur

Abbildung 9: Kategorien und Aspekte zur Oberkategorie Digitale Infrastruktur

Mit der Oberkategorie ,Digitale Infrastruktur® wird das wirtschaftliche und organisatorische
Fundament fur die Bereitstellung und Nutzung digitaler Anwendungen angesprochen. Die di-
gitale Infrastruktur bezieht sich mithin auf Verfahren und Systeme zur praktischen Umsetzung
digitaler Anforderungen. Mit der digitalen Infrastruktur werden auch in Bezug auf die PEPA
technische Voraussetzungen in den Fokus gertckt, um den Austausch von Informationen zwi-
schen den verschiedenen Akteuren (Nutzergruppen) ermdéglichen zu kénnen. Zum anderen
wird ein Markt angesprochen, der die digitalen Systeme zur Verfiigung stellt. Datensicherheit
und Datenschutz sind weitere Elemente dieser Infrastruktur.

Zentrale Ergebnisse, die in Zusammenhang mit dem Thema digitale Infrastruktur aus den In-
terviews hervorgehen, lassen sich den zwei Kategorien 1) technische Interoperabilitat und 2)
Datenschutz zuordnen. Dabei werden innerhalb dieser Kategorien unterschiedliche Aspekte
(Variablen) angesprochen und in einen direkten oder indirekten Zusammenhang mit der PEPA
gebracht.

3.3.3.1 Technische Interoperabilitat

Die Kategorie ,Technische Interoperabilitat” beschreibt die Fahigkeit, eine nahtlose Zusam-
menarbeit der unterschiedlichen Nutzergruppen der PEPA technisch gewahrleisten zu kén-
nen. Die technische Anforderung ist dabei, das zielgerichtete Zusammenspiel unterschiedli-
cher Handlungen, Informationen und Ablaufe im Versorgungsprozess von Patienten zu erwir-
ken, um Informationen effizient und fur alle gleichermafen verwertbar zur Verfligung stellen
zu kénnen.

Digitale Strategie

Von den EHE wird vor diesem Hintergrund die Problematik angesprochen, dass in Deutsch-
land aktuell ausschlieBlich auf regionaler Ebene projektformig initiierte Insellésungen existie-
ren und es bisher nicht gelang, diese auf eine Uberregionale Ebene zu Gbertragen. Damit wer-
den vor allem digitale Teilldsungen in die Regelversorgung gebracht. Das Hauptproblem und
auch die Folge dieser Herangehensweisen ist fur die EHE die fehlende Interoperabilitat der
angewendeten Systeme.

»(-..) SO, dass man bestimmte Dinge regional machen kann, aber dann doch wieder an den
Punkt kommt, wo man sagt, hm, jetzt habe ich zwanzig Arzte mit fiinfzehn verschiedenen Sys-
temen beispielsweise (...) Und diese Interoperabilitdtsgeschichten und Standardisierungsge-
schichten kénnen durch so Einzelprojekte nur solitédr gelést werden.” (E02)

Auch die LE sehen bezlglich einer rein regionalen Lésung Probleme bei der Anwendung der
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PEPA. Gerade am Beispiel von KRK-Patienten, die sich in komplexen, oft sich Uber die Bun-
deslandergrenzen hinweg erstreckenden Versorgungszusammenhangen befinden, erschei-
nen regionale Inselldsungen nicht praktikabel. Handlungsunsicherheit und Mehraufwand im
Umgang mit der PEPA waren damit fir die LE die Folge.

»(...) reicht ja auch nicht, dass jetzt nur auch in Kliniken in (ORT) zu machen wo wir Patienten
hinlegen, (sondern) die kommen ja eben auch von weiter, sind dann mal in (ORT) oder in (ORT)
oder so, dass wir halt trotzdem immer wieder dieses Parallelsystem haben mit doch Briefe aus-
drucken und wieder mitgeben und diese Unsicherheit auch bei uns an der Rezeption quasi, an
der, dass die Schwestern nicht wissen, oder wenn wir dann sagen, ja da gibt es doch gar kein
Labor, ja wir dachten das ist im Computer, wir dachten der ist in der Akte, nee doch nicht, (...)
das kann ich mir gut vorstellen, dass das (schwierig) wére. (K0O2)

Um interoperable Anwendungen zu ermdglichen, wird es fur die EHE notwendig, auf nationaler
Ebene eine fir alle LE zugangliche Gesundheitstelematik aufzubauen und entsprechend zur
Verflgung zu stellen.

»(-..) man sollte erstmal die erste Stufe in dieser Digitalisierung hinkriegen und eine Gesund-
heitstelematik einfiihren. (...) aber wenn die Arzte keinen Zugang zur Gesundheitstelematik ha-
ben, dann kann man auch keine Patientenakte einfiihren. (...) Sie sind nicht interoperabel, so-
wohl technisch als auch semantisch nicht interoperabel und damit haben wir ein riesengrol3es
Problem (...).“ (Exp.10)

Mit Bezug auf eine zugangliche Gesundheitstelematik wird von den Experten gleichermalien
die Vielfalt und Koexistenz unterschiedlicher Praxisverwaltungs- und Kliniksysteme aufgegrif-
fen, die sowonhl in ihrer Funktion als auch in ihren Inhalten zum Teil sehr unterschiedliche Vo-
raussetzungen fur die Bereitstellung medizinischer Informationen und deren Austausch bieten.
Die Bereitstellung interoperabler Systeme wird dadurch fur die Experten wie auch die LE zu-
satzlich erschwert.

»(--.) haben wir Stand heute 150 verschiedene IT Systeme in der ambulanten Versorgung. Die
sind zwar, was die Schnittstellen zur Abrechnung anbetrifft, sehr homogen, also da ist (das)
standardisiert. Aber in der Frage welche Information, welche medizinische Information lege ich
wie wo ab in welcher Struktur, das ist beliebig. Solange ich das nicht hinkriege, niitzt die
schénste Datenautobahn, die Infrastruktur nichts. Damit habe ich zwar eine schéne Réhre,
durch die ich etwas leiten kann, aber es passt nicht rein und am anderen Ende kommt was raus,
was der andere nicht verarbeiten kann.” (E02)

Dabei wird auch hier nicht ausschlieBlich auf technischen Voraussetzungen fir interoperable
Systeme Bezug genommen, sondern vielmehr die Notwendigkeit hervorgehoben, semanti-
sche und technische Interoperabilitdt im Zusammenspiel zu betrachten, um angemessene di-
gitale LOosungen generieren zu konnen.

»(--.) dass es nicht so einfach ist, die vorhandenen Daten so zu digitalisieren, dass sie dann
auch von den anderen Teilnehmern mit zum Beispiel einem anderen System Eins zu Eins ver-
wendet [werden] kbnnen. Also es gibt unheimlich viel, das aber in einer Form zu digitalisieren,
dass es dann auch schnell verarbeitbar ist, sage ich mal, das haben wir so als erste Hiirde
identifiziert.” (E12)

In diesem Zusammenhang spielt die Bereitstellung strukturierter Daten eine zentrale Rolle fur
einen zielgerichteten Austausch von Gesundheitsdaten und deren Nutzung. Ausgehend davon
wird sowohl das Recht der Versicherten auf strukturierte Daten als auch die Pflicht der LE die
Daten in dieser Form zur Verfigung zu stellen hervorgehoben.

,Was wir brauchen, ist das Recht der Versicherten auf strukturierte Daten und dann, das muss
erst mal ganz klar ins Gesetz geschrieben werden, weil wir brauchen das Recht der Versicher-
ten auf strukturierte Daten und wir brauchen auf der andern Seite die Pflicht aller am Leistungs-
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geschehen beteiligten - muss man gar nicht nur auf Krankenhéuser und Arzte beziehen, son-
dern alle am Leistungsgeschehen beteiligten - diese Daten in strukturierter Form zur Verfiigung
zu stellen und die von den Patienten zur Verfiigung gestellten entsprechenden strukturierten
Daten auch zur Kenntnis zu nehmen. Die beiden Dinge brauche ich (...).” (E17)

Von den EHE wird in diesem Zusammenhang auch die bisherige Orientierung digitaler An-
wendungen an Verwaltungszielen angefuhrt. Damit wurde den LE zwar ermdglicht, Uber stan-
dardisierte Schnittstellen ihre Abrechnungen digital zu generieren und transferieren. Jedoch
ist die allgemeine ,Kommunikation mit Drittsystemen bei dieser Herangehensweise nicht vor-
gesehen und damit die Voraussetzung fur interoperabel agierende Systeme nicht von Anfang
an mitgeschaffen worden.

+(-..) die Digitalisierung war im Wesentlichen durch Verwaltungsprozesse definiert (...) um am
Ende die Abrechnung rausgenerieren zu kénnen, und dann kam mehr und mehr, sozusagen
die Bedruckung auch dazu von all den vertragsérztlichen Formularen, die wir so haben, und so
sind ja die Praxisverwaltungssysteme der Niedergelassenen heute zum gréf3ten Teil auch noch
aufgebaut jetzt, das Zentrum ist immer die Akte oder die Dokumentation die am Ende zur Ab-
rechnung fiihrt und alles andere ist so drumherum entstanden (...) Heute sozusagen riickbli-
ckend merkt man natiirlich, dass durch diesen Fokus der Einfiihrung andere Dinge jetzt schwer
nachzuziehen sind also man hat einfach nicht den Fokus auf strukturierte Ablagen von medizi-
nischen Dokumenten sondern man hat den Fokus auf (EBM Ziffern) war auch schon ganz gut
strukturiert, aber ist halt einfach was anderes, und wenn die Systeme so gestrickt sind, dann
kdnnen sie jetzt nicht schnell interoperabel mit einem Drittsystem kommunizieren (...)* (E08)

Proprietédre Systeme und alte Geschéftsmodelle

Sowohl die Vielfalt der bestehenden Systeme in ihrer semantischen und technischen Ausge-
staltung als auch die fehlende Gesundheitstelematik werden damit flr die praktische Anwen-
dung der PEPA von den EHE als eine zentrale Herausforderung gesehen.

»(--.) was fehlt bei Akten, sie sind nicht interoperabel, also die ganzen Akten untereinander kén-
nen nicht arbeiten, Arzte miissen, miissten sich fiir irgendeine Akte entscheiden und wer ent-
scheidet sich schon fiir drei (gleichzeitig), das ist wie bei Messengern auf dem Handy man will
auch nicht drei haben (...) und so ist das mit den Akten auch, also prinzipiell sind die vorhanden,
aber man sucht sich dann irgendwie eine aus, was ich als nicht wirklich zielfiihrend sehe (...)*
(E08)

Ebenso schatzen auch die LE die Vielfalt und Koexistenz unterschiedlicher Systeme sowie
deren Zusammenspiel beim Austausch medizinscher Informationen als problematisch fur die
Umsetzung der PEPA ein.

»(--.) also, das gré8te Problem sehe ich eigentlich wirklich so in der Umsetzung, weil es dafiir in
den ambulanten Bereichen, in den einzelnen Krankenhdusern oder Krankenhausgesellschaf-
ten, wiirde ich sagen so viel unterschiedliche Programme gibt, die miisste man ja alle unter
einen, einen Hut irgendwie kriegen. Also es mlisste ja dann eine Schnittstelle sein, wo die PEPA
sich andocken kann, ja und das denke ich, das ist halt eine groBe Herausforderung.“ (EB06)

Zum einen wird das an den Voraussetzungen festgemacht, interoperable Systeme technisch
bereitstellen zu konnen.

»(---) selbst wenn alle sagen, es ist total gut, dann miisste es technisch noch mit so vielen Sa-
chen kompatibel sein, was nattirlich auch nochmal eine Herausforderung ist.“ (SD09)

LAIso, ich denke, das ist eher das gréf3ere Problem, da wirklich diese Vernetzung darzustellen.”
(K10)

Zum anderen fallt manchen LE die Vorstellung einheitlicher Primarsysteme in Anbetracht ihrer
Vorlieben im Umgang mit dem eigenen System schwer.
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LAIso, einheitliche Primérsysteme, das wird schwierig, denke ich. Weil doch jeder Arzt auch sein
Programm am besten findet. (...) Ja, und ich denke, da ist jeder schon auf sein Programm
eingeschossen. Das wird schwierig.” (MFA10)

Als Ausgangspunkt fir das Fehlen von Interoperabilitdt und den entsprechenden Standards
werden von den EHE die bestehenden proprietaren Losungen in Verbindung mit alten Ge-
schaftsmodellen thematisiert.

»Ja, also, es ist natiirlich ganz sicher das zentrale Problem Standardisierung, wobei die Stan-
dardisierung ja immer sehr eng verknlipft ist mit diesem Problem Geschéftsmodell und, wenn
wir jetzt also sehen das Geschéftsmodell, wir haben da ein proprietdres System und da kann
niemand reinschauen und da kann auch im Grunde niemand irgendeine intelligente Lésung
dran programmieren, weil wir nicht mit offenen Standards arbeiten, dann war das Geschéfts-
modell der Vergangenheit sicher eine Blockadestufe. (...), weil, je mehr proprietdre Systeme
man da am Start hat, desto mehr Probleme hat man (...) und es geht nicht darauf zurlick, dass
das IT-technisch nicht zu I6sen ist, sondern es geht darauf zuriick, dass da alte Geschéftsmo-
delle noch immer sehr stark und sehr préasent sind (...)* (E16)

Auch die LE stellt hinterfragen, inwiefern alte Geschaftsmodelle und proprietare Systeme ein
Hindernis fur die Bereitstellung interoperabler Systeme mit den entsprechenden Standards
darstellen. Sie gehen davon aus, dass es von Herstellerseite zum Problem werden kdnnte,
sich auf einheitliche Standards einigen zu wollen.

s(Naja), also ich denke, dass da halt schon die einzelnen Kliniksysteme oder Praxissysteme
besser aufeinander abgestimmt werden miissten. Oder wirklich, dass das halt flachendeckend
eine Méglichkeit gibt, den Link zu diesem System herzustellen. Und, ja, da weil3 ich halt nicht,
in wie fern da die einzelnen Anbieter, jeder will am liebsten halt sein Produkt vermarkten (...)."
(K10)

Als gleichermalden notwendig werden einheitliche Normen und Standards gesehen, fur deren
Durchsetzung der Staat als Hauptakteur angeftihrt wird.

»(--.) das Interessante ist, dass man, dass die Akteure eben lange bewusst getrennte Schienen
gefahren sind, um Ausschliellichkeit zu erzielen, um erst mal ihren Kundenstamm zu sichern
und zu erweitern. Das ist so diese typische Problematik in dem Bereich. (...) und ich glaube,
der Weg ist schon unvermeidbar, dass man hier Standards und Normen wirklich festlegt, durch-
zieht, und (wer) da nicht mitmacht ist draul3en. Also das finde ich (...) schon mal absolut not-
wendig.“ (HA03)

»lch glaube, der gré3te Widerstand wiirde von den Softwarehdusern kommen, weil, sobald es
da eine einheitliche Strukturvorgabe gibt, eriibrigt sich ja auch so ein bisschen die Artenvielfalt
der Softwarehersteller. Was, glaube ich, da wird erbitterter Widerstand aufkeimen. Deswegen
glaube ich auch, der einzige Akteur, der so was flichendeckend bundesweit qualitativ hochwer-
tig einbringen kann, ist ein staatlicher.“ (HA08)

Die EinfUhrung von Interoperabilitatsstandards, die sowohl die technische als auch semanti-
sche Interoperabilitéat verbindet und ermdglicht, steht damit fur die EHE wie auch die LE im
Vordergrund.

Und dafiir brauchen wir ein paar Versténdigungen, also Interoperabilitdtsvereinbarungen und
das ist genau der Punkt, wo man ansetzen muss (...)“ (E02)

3.3.3.2 Datenschutz

Die Kategorie ,Datenschutz und Datensicherheit* umfasst den Schutz der Nutzergruppen einer
PEPA vor der Einschrankung oder dem Missbrauch ihrer Privatsphare. Dabei geht es sowonhl
um die Vermeidung von Missbrauch durch die Verarbeitung personenbezogener Daten als
auch um das Recht auf informationelle Selbstbestimmung und dessen Schutz. Mithin wird die
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Sicherheit von Daten vor dem Zugriff Unbefugter angesprochen und somit Datensicherheit und
Datenschutz in dieser Kategorie zusammengeflihrt.

Datenschutzkultur

Wenn die EHE Uber Datenschutz in Deutschland in Bezug auf Digitalisierung sprechen, wird
diesem Aspekt in der Regel ein zentraler Stellenwert in der Debatte zugeschrieben. Die dem
Datenschutz zugeschriebene hohe Relevanz sorgt fir die EHE allerdings auch dafir, dass
Entwicklungsprozesse digitaler Anwendungen blockiert werden und die Datenschutzdebatte
zu Lasten anderer zentraler Themen (zu) viel Raum einnimmt. In diesem Zusammenhang wird
eine spezielle ,Datenschutzkultur beschrieben.

,Das ist halt in Deutschland eine spezielle Herausforderung, weil wir ja so (eine) Kultur leben,
wo der Datenschutz wahnsinnig hochgehéngt wird, was ja prinzipiell auch vollkommen in Ord-
nung ist, weil wir ja wirklich liber sehr sensible Daten reden. Was mir halt manchmal so ein
bisschen fehlt in Deutschland ist halt, dass man halt so auf dieser Wippe zwischen Datenschutz
und Usability so ein gesundes Mittelmal3 irgendwie findet. Hat man ja immer so das Geflihl in
Deutschland, dass so gewisse Akteure so auf der einen Seite der Wippe mit viel Gewicht drauf-
stehen und das andere so ein bisschen aus dem Blick gerét.” (E06)

Dabei geht es fir die EHE darum, eine Balance zwischen den unterschiedlichen Anforderun-
gen an digitale Anwendungen zu erreichen, die sich an der ,realen Lebenswelt der Nutzer
und den daraus hervorgehenden Erfordernissen an Datenschutz orientiert.

»(-..) das Schwierigste eigentlich in diesem Digitalisierungsprozess ist abzuwégen, wie viel Si-
cherheit gegen wie viel Usability kann ich mir hier, kann ich mir leisten, ja keines sollte ins Ext-
rem verfallen.” (E08)

LAIso, - die Herausforderung ist doch, da irgendwo ein gesundes Mittelmal3 zwischen sinnvollen
Datenschutz und der realen Lebenswelt irgendwie zu finden und nicht immer zu sagen: - Wir
machen alles, wir legen alles auf so einem (Mond)-Niveau im Datenschutz und ignorieren jetzt
einfach mal, dass die Bevdlkerung das so in der Form vielleicht gar nicht will oder so gar nicht
lebt. Ja. Also ich meine, dass man sich so ein bisschen mehr so Richtung reale Lebenswelt da
entwickelt, ja.“ (E06)

Dabei wird auch argumentiert, dass die Entwicklung digitaler Anwendungen mit ihrer Infra-
struktur nicht als Prozess gesehen, sondern das Ziel verfolgt wird, eine ,perfekte Lésung“ zu
generieren. Fir die EHE liegt das an der Angst, die Verantwortung fir méglichen Missbrauch
und eventuelle Sicherheitslicken Ubernehmen zu mussen.

»(--.) ja, es ist eine deutsche Eigenart es sozusagen von Anfang an alles 100%-ig haben zu
wollen, was dazu fiihrt jetzt, man sieht es ja an der Telematik Infrastruktur, dass es auch nicht
da ist, und da ist es dann auch vielleicht eine Problematik, dass man es nicht nur 100% haben
will, was auch schon schwer genug ist, sondern gleich 400%. Jeder denkt, er hat Verantwortung
daftir und hat nachher den schwarzen Peter und fordert lieber noch zwei Chips mehr, nur damit
er dann sozusagen am Ende aus Sicherheitssicht nicht belangt werden kann, was aber sofort
dazu fiihrt, dass es kein Mensch mehr benutzen kann und will, also das ist eine Problematik,
die es in vielen anderen Léndern nicht gibt.” (EOS8)

Neben der Konsequenz, dass Anwendungen aus Nutzerperspektive nicht gebrauchstauglich
sind, fuhrt der ,deutsche Sonderweg“ aus Sicht der EHE auch zu unnétig langwierigen Ent-
wicklungs- und Herstellungsprozessen digitaler Lésungen.

»(--.) der deutsche Gesundheitsmarkt ist schon grol3, aber ich sage mal, so grol$ auch nicht, als
dass er wirklich internationale Firmen dazu bewegen kann, jede Sonderlocke mitzugehen und
wir machen das jetzt auch wieder. Die Telematikinfrastruktur soll auch mit Hardwareboxen aus-
gestattet werden, den sogenannten Konnektoren, die kénnen sie nirgends kaufen, die gibt es
nirgends und ja, die miissen sie extra neu machen, die kbnnen sie noch nicht mal einfach aus
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dem militérischen Bereich oder sowas (ibernehmen, es gibt diese Boxen nicht. Dann ist es kein
Wunder, dass das nicht schnell geht, sondern Sie miissen die spezifizieren. Wenn Sie irgen-
detwas neu spezifizieren, haben Sie in der Spezifikation Fehler und dann lassen Sie es produ-
zieren, dann haben Sie auch noch in dem Produkt in der Programmierung in der Hardware oder
sonstwie, haben wir auch noch Fehler, also machen Sie noch ein paar Interventionen und die
Politik wundert sich, wo denn die bléden Boxen bleiben (...)* (E08)

In diesem Zusammenhang wird das Thema Datenschutz von den Experten auch als ,Schein-
diskussion® identifiziert.

sIch halte das nicht fiir ein tragendes Argument zu sagen, Datenschutz verhindert das. Es gab
immer, es gibt immer Lésungen so wie ich die Datenschutzsache (iberwiegend wahrnehme,
auch da (ist) Bereitschaft da, sich zu bewegen, also das ist kein Argument. Das ist (wirklich) fiir
mich kein Argument.” (E02)

Mit der starken Thematisierung des Datenschutzes als zentrale Herausforderung digitaler L6-
sungen im Gesundheitssektor werden nach Aussagen der EHE andere wichtige Themen be-
wusst in den Hintergrund gedrangt.

+(--.) also insoweit spielt fiir diejenigen dann der Datenschutz eher ein Hinderungsgrund, aber
nicht, weil der Datenschutz bestimmte Dinge nicht zuldsst, sondern weil er von anderen miss-
braucht wird, um Dinge zu verhindern. Das ist, wenn sie nicht mehr weiter wissen in der Argu-
mentation und gerade, wenn es um Sozialdaten geht, dann kommen se immer mit der Keule
Datenschutz und dann springen alle drauf und dann redet man (ber Datenschutz, gleichwohl
man eben nicht mehr (iber die eigentlichen Chancen sprechen kann. (...)* (E17)

Gerade fir die offentliche Diskussion stellt diese ,Scheindiskussion“ aus Sicht der EHE ein
Problem dar, da die Bevélkerung durch die Uberzeichnung von Risiken und Problemen bei der
Gewahrleistung von Datenschutz in die Irre gefuhrt wird.

»(---) das sind, glaube ich, ganz entscheidende Fragen und mir wére das sehr wichtig, dass wir
diese Fragen stérker in der Offentlichkeit haben, dass da auch bitte (an den) Eckdaten die Prob-
leme deutlicher benannt werden. Also ich fand, dass man bei gerade diesen proprietédren Lo-
sungen sehr stark gemerkt hat, (...) hinter vorgehaltener Hand wurde auf Konferenzen dann
gesagt, das sei das zentrale Problem, in der 6ffentlichen Diskussion ist dieses Problem aber nie
von irgendwem mal erklart worden. Und wenn man die Biirger dann stdndig im Grunde an der
Nase herumfiihrt und man dauert damit kommt, das sei ein Datenschutzproblem, was es in
Wirklichkeit gar nicht war, dann kann man nicht erwarten, dass die Bevélkerung da irgendwie
rational mit umgeht, (...) man kann ja Probleme nur dann addquat I6sen, wenn man sie erst mal
adédquat benennt.“ (E16)

Gleichermalien sollen Patienten bzw. relevante Nutzergruppen einer PEPA neben den Daten-
schutzexperten starker in die Diskussion und Entscheidungsfindungsprozesse einbezogen
werden. Dabei ist fur die EHE auch wichtig, Datenschutzthemen verstarkt mit erkrankten Men-
schen zu diskutieren, die moglicherweise einen ganz anderen Blick auf diese Themen mit an-
deren Anforderungen haben.

,Das ist jetzt ein bisschen so ein Phdnomen, wir diskutieren den Datenschutz ja nur, ich hoffe
ich trete jetzt niemandem zu nahe und (2) wir diskutieren Datenschutz nur mit Gesunden und
mit (Lehrern). (...) also aber dem Kranken ist es doch in der Regel egal, der wird das alles
freischalten und wird sagen, um Gottes Willen! Ich will nur, dass mir geholfen wird.” (E06)

Missbrauch von Daten & Datensicherheit

Auch die Frage nach den Besitzrechten der Daten wird aus Sicht der EHE von der starken
Thematisierung des Datenschutzes Uberlagert. Fur die Experten stellt hierbei dieFestlegung
der Datenhoheit eine zentrale Voraussetzung dar, um auch die relevanten Datenschutzfragen
klaren zu kénnen.
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»(--.) [natiirlich ist] die Debatte um den Datenschutz wichtig, aber (ist) im Kern (nicht) ist das
keine Frage des Datenschutzes, sondern das ist im Kern eine Frage, wem gehéren die Daten.
Also die Besitzrechte an den Daten sind ungeklart gewesen und die sind nach wie vor ungeklart
und die miissen geklart werden.” (E16)

Mit der Frage nach den Besitzrechten hangt fir die EHE wie auch die LE die Ungewissheit
zusammen, wer die Daten auswerten, einsehen und im Zweifel damit Missbrauch betreiben
kann.

LAnderes Problem ist halt auch ein bisschen der Schutz dieser Daten. Ich meine, so lange das
im &rztlichen oder gewollten Anwendungsbereich ist, ist das ja ok, aber wie stellt man da halt
diese Patientendaten sicher?“ (K10)

So ist fur viele nicht klar, welche Rolle beispielsweise Krankenkassen, Arbeitgeber und For-
schung in diesem Zusammenhang spielen werden.

LAber da, also, kbnnte ich mir vorstellen, dass da vielleicht gerade jiingere Leute doch vielleicht
auch Hemmungen haben, Befunde hochzuladen, wenn es um Verbeamtung geht oder solche
Sachen.” (K03)

»(...) kommt die Diagnose nicht zur Krankenkasse, das ist zwischen Arzt und Patienten und damit
hat es sich, das geht einen Kassenmitarbeiter nichts an.” (HA01)

Dabei bleibt unklar, wie die Daten mittel- bis langfristig genutzt werden und wer Einblicke in
die Daten in welcher Form (anonymisiert, pseudonymisiert) und fir welchen Zweck erhalt.

»(...) heute ist das im Gesetz vollkommen freiwillig. Der Gesetzgeber sagt explizit, es diirfen
auch keine Versicherungsbedingungen daran gehangen werden oder irgendwelche Bonuspro-
gramme, ist explizit verboten. Aber wie lange hélt das noch? Also, wenn man an (Fitness Tra-
cker) denkt, dann ist der Wunsch ja schnell da und wenn man erst mal die ganzen Akten hat,
sagt man, naja, also eigentlich kénnen wir ja hier sehen, wer einigermal3en ansténdig lebt und
seinen Versicherungsbeitrag wert ist und wer nicht (...)* (E08)

»(--.) sie stellen sich irgendwo vor in einer Firma, und da kriegen sie ja natlirlich nicht gesagt,
dass sie die Akte zeigen mlissen, aber sie kriegen die Stelle nicht, wenn sie die Akte nicht
zeigen, wie schiitze ich Patienten davor.” (HAO1)

Bei der Frage, wer den Grad der Sicherheit und die entsprechenden MaRnahmen festlegen
sollte, sehen die EHE in der Regel den Staat in der Pflicht. Vor allem sollte aus Sicht der EHE
dariber diskutiert werden, wie die Beteiligungsverhaltnisse zwischen Privatwirtschaft und
Staat an der Infrastruktur auszusehen haben.

»(--.) den Zugriff auf die Infrastruktur, das haben wir im Bereich der Telefondienste nicht, das
haben wir im Bereich der Bahn nicht geschafft, und jetzt machen wir sozusagen mit dem IT-
Sektor eine neue Infrastruktur auf, wo wir schon wieder keinen Zugriff auf die Infrastruktur haben
und das ist schon was, was mich sehr erbittert. Das also da nicht, bei all diesem Sicherheits-
und Datenschutz diskutieren irgendwie (iberhaupt nie ein Blick darauf geworfen worden ist, wem
gehort eigentlich diese Infrastruktur und wer kann da auch was veranlassen. Wenn wir den
Gesetzgeber das aullen vor haben, weil das wieder alles privatwirtschaftlich organisiert worden
ist, dann kann der Gesetzgeber genau diese Gesetze und Vorgaben nicht machen. Ja, und das
halte ich fiir sehr geféhrlich in dem Bereich, weil man eben in anderen Feldern sieht, dass sich
da neue Monopole etablieren, die sehr geféhrlich sind, weil man dann eben ganz schnell (iber-
haupt keine Méglichkeiten mehr hat, da einzugreifen. Und deswegen, nein, da ist keineswegs
die Kuh vom Eis und da ist auch der Gesetzgeber weiterhin gefordert, sehr kleinschrittig zu
Uberpriifen ob die jeweils verfligten, gesetzlich verfligten MaBnahmen denn wirklich sinnvoll
waren (...).“ (E16)

Dabei geht es nicht darum, dass der Staat entscheidet, wer diese L6sungen wie nutzen sollte,
sondern darum, dass eine Infrastruktur bereitgestellt wird, die die es den Patienten und den
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LE ermdglicht, diese im Behandlungsprozess anwenden zu kénnen. Die Entscheidung Uber
die Nutzung einer PEPA sollte aus der Sicht der Befragten letztendlich bei den Patienten lie-
gen.

s,Datenschutz ist ein Thema, wo ich glaube, dass man dem Einzelnen die Entscheidung selber
tiberlassen sollte. Es gibt Leute, die lehnen kategorisch Onlinebanking ab, es gibt andere, die
haben damit kein Problem, die wissen dann auch, dass sie mit dem Rechner, mit dem sie das
machen, vorsichtig sein sollten. Und ich glaube, das ist aus meiner Sicht vergleichbar, ich per-
sénlich halte Gesundheitsdaten jetzt nicht fiir sensibler als Onlinebanking-Zugang zum Bei-
spiel.“(E12)

3.3.4 Gesellschaftlicher Rahmen

A1: Prinzip der
A2: Verhandlungs- Sebstverwaltung
strukturen
A2: Offentlichkeit &
Transparenz
K2: Politische Prozesse
A3: Honorar- und
Anreizsysteme
. A3: Gesetzte,
04: Gesellschaftlicher Regelungen, Vorgaben
Rahmen ’

*O=0berkategorie; K=Kategorie; A=Aspekte
Abbildung 10: Kategorien und Aspekte zur Oberkategorie Gesellschaftlicher Rahmen

A1: Politische
Verantwortung
K1: Politische Inhalte

Mit der Oberkategorie "gesellschaftlicher Rahmen"? werden typische Strukturen des deut-
schen Gesundheitssystems angesprochen, die flr eine Implementierung der PEPA von Be-
deutung sind. Zentrale Inhalte, die in Zusammenhang mit dem Thema gesellschaftlicher Rah-
men aus den Interviews hervorgingen, lassen sich den zwei Kategorien 1) Politische Inhalte
2) Politische Prozesse zuordnen. Dabei werden innerhalb dieser Kategorien unterschiedliche
Aspekte (Variablen) angesprochen und in einen direkten oder indirekten Zusammenhang mit
der PEPA gebracht. Politische Ziele, Entscheidungsfindungsprozesse und Verfahrensweisen
spielen gleichermalien eine Rolle wie Gesetze, Regeln und Vorschriften sowie die daraus ab-
geleiteten Handlungsanreize.

3.3.4.1 Politische Inhalte

Die Kategorie ,Politische Inhalte* bezieht sich auf politische Zielsetzungen sowie deren Um-
setzung in Verfahren, Gesetzen, Vorschriften und allgemeinen Regelungen in Bezug auf eine
madgliche Implementierung der PEPA in Deutschland.

Politische Verantwortung

Wie auch schon in den vorangegangenen Kapiteln erlautert, stellt der Gesetzgeber sowohl fiir
die EHE als auch fir die LE den zentralen Akteur im Prozess der Entwicklung und Implemen-
tierung einer PEPA dar. Diesbezuglich wird eine klare politische Haltung zum Thema digitale

23 Fiir die Oberkategorie ,Gesellschaftlicher Rahmen“ konnten fast ausschlieRlich die Aussagen der EHE herange-
zogen werden. Zwar wurden auch den LE zu diesem Thema Fragen gestellt, die jedoch aus deren Perspektive in
der Regel schwer zu beantworten waren.
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Anwendungen als notwendig erachtet, die die sich auch in einer verbindlichen Struktur fur
deren Umsetzung niederschlagen muss.

,Das mache ich jetzt, das stell ich mir hin, ich klopf mir auf die Brust und sage, das ist mein
Wahlprogramm fiir die ndchsten vier Jahre, das setze ich durch und das setze ich um. So, wer
mitmachen will, ist herzlich eingeladen, daran mitzumachen, wer nicht mitmachen will, ist aulRen
vor, (...) der kriegt dann auch keine Aufgaben mehr. Und wenn sich jemand sperrt, dann spielt
er auch nicht mehr mit. Konstruktive Vorschlége gerne, destruktive Vorschlége fiihren zum Aus-
schluss, fertig. Und das kann nur der Gesetzgeber sein, also das wiederum kann nicht die In-
dustrie sein, (...) oder sonst wer.“ (E17)

Von dem Bundesgesundheitsministerium wird in diesem Zusammenhang erwartet, die PEPA
auf die politische Agenda zu nehmen und das Thema weiter voranzutreiben.

»(-..) aus meiner Sicht der entscheidende Akteur und heute auch schon der Treiber: das Bun-
desgesundheitsministerium.“ (E12)

LAIso, es miisste das Bundesgesundheitsministerium (sicher) auf die Agenda nehmen: Wir wol-
len das! Ansonsten wird das schwierig werden.” (HA08)

Aus Sicht der EHE ist es notwendig, von staatlicher Seite die Gesamtverantwortung fir den
Prozess wie auch fir die Finanzierung zu tGbernehmen, ohne die Selbstverwaltung und die
darin vertretenen Interessen zu Ubergehen.

+(--.) ich glaube, es ist nicht gut, das diesen Mechanismen zu liberlassen - die Ausgestaltung.
Inhaltliche Mitsprache und so weiter - ja, unbedingt. Es geht ja auch nicht an denen vorbei, aber
(...) die Umsetzung (und) die Gesamtprojektverantwortung, die muss man, glaube ich, eins ho-
her aufhdngen, ja. (...) Man miisste den Willen haben, dafiir richtig Geld fiir in die Hand zu
nehmen. (...) Aber es ist keiner jetzt irgendwie im Moment willens zu sagen, das ist eine Infra-
strukturmalBnahme, wo wir jetzt einfach richtig Geld fiir in die Hand nehmen miissen, richtig.
Die Regierung wélzt das so auf die Krankenkassen ab. Die sollen das finanzieren aus Versi-
chertengeldern. Und die Krankenkassen haben den Mechanismus, ist jetzt auch gar kein Vor-
wurf, Geld zu sparen (...).“ (E06)

Die Auftrage der Selbstverwaltung, welche durch den Gesetzgeber erteilt werden, sollten aus
Sicht der EHE an klare Verantwortlichkeiten, Mandate und inhaltliche Vorgaben gebunden
sein. Mithin ware der Gesetzgeber im Fall des Scheiterns auch starker fir den Gesamtprozess
in der Verantwortung.

»(--.) die Politik muss sich stérker als gestaltend wahrnehmen, das irgendwie einfach immer nur
mit irgendwelchen Auftrdgen die Selbstverwaltung zu delegieren und zu sagen ihr macht das
Jetzt mal, und dann wenn das irgendwie scheitert sagen, sagen, ja, da sieht man mal wieder,
die Selbstverwaltung hat es nicht hingekriegt, das sehe ich, muss die Politik mehr Verantwor-
tung auch fiir ihre Auftrdge in die Selbstverwaltung libernehmen. Das kann nicht nach diesem
Verfahren weiter gehen, dass man dann immer sagt, ja, wenn es jetzt wieder nicht geklappt hat,
dann liegt es an der Selbstverwaltung.“ (E16)

Auch fur den GroRteil der LE missen die zentralen Voraussetzungen in einem ersten Schritt
vom Gesetzgeber geschaffen und getragen werden. Neben einem klaren Willen, sich diesem
Thema anzunehmen, spielt fur die LE auch eine entsprechende Gesetzgebung eine wichtige
Rolle. Als Ausgangspunkt hierfur wird in der Regel das bestehende E-Health-Gesetz ange-
fuhrt.

,Das (E-Health-) Gesetz ist jetzt verabschiedet, aber gucken Sie mal, wie lange das jetzt gegan-
gen ist, also das hétte man sicher auch schon vor fiinf oder vor zehn Jahren verabschieden
kénnen. Aber es geht natiirlich da immer um die Barrieren und die Widerstdnde im System,
aber als allererstes mal ist der Gesetzgeber gefordert, dass er dort Rahmenbedingungen
schafft. (...) Also, eins habe ich gelernt in meinem Leben, ohne Gesetzgebung geht gar nichts,
also der Gesetzgeber ist gefordert.” (HAO1)

59



3 Ergebnisse

Dabei geht es vor allem darum, Uber diese Gesetzgebung einen verlasslichen Rahmen mit
klaren Vorgaben und Zustandigkeiten zu liefern.

»Eine klare Vorgabe des Gesundheitsministers. Das hat er ja schon gemacht, aber da kann er
noch mal nachdenken.“ (E01)

Das Thema elektronische Gesundheitsakte und deren Reglementierung durch den Gesetzge-
ber wird aus Sicht der EHE als eine gesellschaftliche Verpflichtung gesehen, Patienten vor
kommerziellen Lésungen zu schitzen, die in der Regel nicht als ,sicher® angesehen werden.

»(--.) wenn wir das nicht in Deutschland begreifen, dass wir hier tatséchlich auch &hm, &hm,
sozusagen eine gesellschaftliche Verpflichtung [haben], das anzugehen, dann werden, &hm,
ich sag bewusst auch jetzt dieses, dieses sehr polemische, dann werden die googles und apples
dieser Welt auch den Gesundheitsmarkt in Deutschland revolutionieren.“ (E17)

Transparenz & Offentlichkeit

Eine von staatlicher Seite bereitgestellte Infrastruktur Infrastruktur mit entsprechender Gesetz-
gebung ist auch fur die LE relevant. Zudem gehen sie davon aus, dass es von grof3er Bedeu-
tung sein wird, den Patienten starker in den Prozess mit einzubeziehen, da letztendlich ihm
aufgrund der Wahlfreiheit Gber die Nutzung einer PEPA eine entscheidende Rolle im Gesche-
hen zukommt.

+(-..) trotzdem, nochmal, wenn die Gesetzgebung stimmt und die Patienten das wollen und den
Wert fiir sich erkennen (...), dann wird auch keine Krankenhaus... kein Krankenhausmanage-
ment sich davor wehren kdnnen - nicht, die werden natiirlich trotzdem gucken miissen, wie
irgendwie kostenglinstig sie das umsetzen, aber sie werden es machen muissen - das ist doch
ganz einfach, [lacht] wenn ich jetzt zu einem Patient sage "also mit der PEPA kénnen Sie aber
nicht ins Helios gehen"”, dann geht der (...), wenn der selber das gut findet, dann geht der wo-
anders hin (...) Und dann haben sie einen Schwund bei, auf der einen Seite und einen Zuwachs
auf der anderen Seite, und (...) da es da ja nur ums Geld geht, wird sich das jeder Kranken-
hausmanager liberlegen.” (HAO1)

Auch fur die EHE ist in diesem Zusammenhang die Kommunikation einer klaren politischen
Haltung wichtig. Daruber hinaus soll das Schaffen von Transparenz Uber Nutzen und Wert
digitaler Anwendungen dazu beitragen, in der Bevdlkerung eine breite Akzeptanz flr eine
PEPA-Nutzung zu erreichen. Transparenz bezieht sich aus ihrer Sicht auf die diskutierten In-
halte und Entscheidungen.

»(...) relevant ist, wie die Frage, wie transparent sind die Entscheidungsprozeduren (...), dass
das in stillen Kémmerlein stattfindet, dass die Diskussionsprozesse nicht éffentlich gemacht
werden, das ist ganz ungut, weil dann ja auch niemand aus der Gesellschaft auch die Leute,
die sich sehr gut auskennen und die auch auf der H6he des Spiels wéren, die kénnen sich (...)
nicht &uBern, wenn sie dann in diesen Gremien gar nicht sitzen und das gar nicht mitbekommen.
Also ich glaube, das es sehr, sehr viel wichtiger ist, da eine héhere Transparenz der Verhand-
lungen zu bekommen (...)* (E16)

Gerade mit Blick auf die Einfihrung der elektronischen Gesundheitskarte wird vor allem auf
die enormen Investitionen Uber viele Jahre (hinweg) in Verbindung mit dem geringen Output
rekurriert. Neue Entwicklungen wie die PEPA sollten daher ein ,transparentes Politikum® sein.

LAIso was ich total verriickt finde, in dem Beispiel fallt mir das einfach so ein, dass man die
elektronische Gesundheitskarte mit sehr viel Geld eingefiihrt hat. Da ist ein Chip drauf, da
sollfen] Informationf[en] drauf. Und diese Geschichte stellt sich letztlich dazu raus, dass sie nur
fiir das Stammdatenmanagement der Krankenkasse taugt, (...) das sind so Beispiele wo man
sieht, dass viel Geld in Entwicklung gesteckt wird, die alle zahlen, und es kommt aber nichts,
kommt noch nicht mal etwas dabei rum. Also (...) sagt man jetzt die Pepa und machen wir mal
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und jetzt, wer zahlt diese Entwicklung und wann kommt (die) und fiir wen. Das, finde ich eigent-
lich, sollte ein transparentes Politikum sein (...).“ (HA03)

Durch eine o6ffentliche Diskussion ware es moglich und notwendig, die Blrger starker in den
Entwicklungs- und Implementierungsprozess mit einzubeziehen. Fehler und deren Kommuni-
kation stellen dabei notwendige ,Begleiterscheinungen® dar, und kénnten mithin die Akzeptanz
fur digitale Anwendungen, bzw. die PEPA férdern.

»(--.) bei der politischen Diskussion sehe ich, der Gesetzgeber muss mehr Verantwortung (iber-
nehmen, aber muss durchaus auch Fehler eingestehen kénnen. Das ist finde ich ganz wichtig,
dass man da diese Haltung [hat], Fehler sind notwendig (...).“ (E16)

Neben der zentralen Rolle der Patienten wird zudem die Bedeutung von Multiplikatoren in den
Gesundheitsorganisationen thematisiert, um auf dieser Ebene Akzeptanz und entsprechende
Strukturen schaffen zu kénnen.

»Ja, ich denke, wenn sich auf, vor allen Dingen auf der Ebene vor Ort Interessenten finden, die
da, die sagen, das ist uns wichtig, da wollen wir zusammen arbeiten, also getrieben auch von
der Einsicht, dass es einen Mehrwert fiir alle bringt (...) (EO1)

Gesetze, Regelungen und Vorgaben

Ausgehend von der Gesetzgebungsseite, wird von den EHE das informationelle Selbstbestim-
mungsrecht der Patienten in Bezug auf ihre medizinischen Daten als wichtige Voraussetzung
fur die Umsetzung einer PEPA in den Fokus gertickt. Diesbeziiglich ist es aus Sicht der Be-
fragten auch notwendig, die informationelle Selbstbestimmung der Patienten rechtlich zu star-
ken und bestehende Gesetzesgrundlagen zu konkretisieren.

L,versuchen Sie mal, ich hab's mal versucht, die komplette elektronische Akte zu bekommen,
kriegen se nicht. Erst recht nicht mit strukturierten Daten. (...) meines Erachtens ist es das Recht
eines jeden, seine Daten, die liber ihn elektronisch gespeichert sind, auch elektronisch zu be-
kommen, so. Und die Akte als solches ist ja nur Mittel dazu. Das ist fiir mich das Wesentliche,
das ist das Erste.” (E17)

»(-..) €s wére eine Konkretisierung der Stdrkung der Patientenrechte. Und da ist der Gesetzge-
ber gefragt.” (KO4)

Die tatsachliche Herausforderung liegt diesbeztliglich darin, die Starkung der informationellen
Selbstbestimmung der Patienten mit dem Anspruch auf Usability, einem realistischen Daten-
schutz und medizinischer Sinnhaftigkeit in Einklang zu bringen.

»(--.) wir haben ja die gro3e Herausforderung, wir miissen da, bei so einer Akte muss ganz oben
das informationelle Selbstbestimmungsrecht stehen und das Ganze muss man dann noch in
Deckung bekommen mit einer medizinischen Sinnhaftigkeit und mit dem Datenschutz, ja. Und
Datenschutz und medizinische Sinnhaftigkeit und Nutzbarkeit, Usability, das ist ja so eine
Wippe, die schwierig ist, auszutarieren, vor allem in Deutschland.” (E06)

Medizinische Sinnhaftigkeit bezieht sich fur die Experten auch darauf, inwieweit der Patient in
Bezug auf seine eigenen Gesundheitsdaten und den darin enthaltenen Informationen schutz-
beddurftig ist und an welcher Stelle man diese dem Patienten zumuten kann.

»(---) grundsétzlich wiirde ich schon sagen, dass man in Deutschland manchmal den Biirger zu
viel vor sich selbst schiitzt. In diesem Falle halte ich das informationelle Selbstbestimmungs-
recht fiir h6herwertig.” (E10)

Gleichermallen wird in Bezug auf die medizinische Sinnhaftigkeit das informationelle Selbst-
bestimmungsrecht der Patienten an die Notwendigkeit gebunden, dass medizinische Informa-
tionen, die in der PEPA vorliegen, nicht durch den Patienten nachtraglich verandert werden
darfen.
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»,Dass man immer auf so einer, wenn der Patient das Ganze fiihrt, das nur auf so einer gré3eren
Dokumentenebene da beeinflusst werden kann und dass das informationelle Selbstbestim-
mungsrecht nie so weit geht, dass quasi der Arztbrief verdndert werden kann, dass einzelne
Diagnosen weggelassen werden kénnen oder so.” (E06)

Auch die mit dem Datenschutz verbundene Problematik der Besitzrechte der Daten stellt fur
die EHE eine zentrale Rolle fur die Umsetzung einer digitalen Anwendung wie der PEPA dar.
So ist es fur viele eine noch ungeldste, gleichwohl notwendige Frage, wem die Daten gehdren
(vgl. hierzu auch Unterkapitel 3.3.3.2).

LAIso, zundchst mal ist die Anwendung einer elektronischen Patientenakte meines Erachtens
die Voraussetzung und das Recht des Patienten auf Datenhoheit.“ (E17)

+(-..) die Frage ist eben dann, das und das muss man sehr, sehr deutlich sehen, wem gehéren
diese Daten eigentlich und wenn wir diese Frage immer unbeantwortet lassen (...).“ (E16)

3.3.4.2 Politische Strukturen und Prozesse

Innerhalb des deutschen Selbstverwaltungssystems werden die Interessen zentraler Akteure
des Gesundheitswesens durch entsprechende Vertreter in Form von Verbanden reprasentiert.
Die Kategorie ,Politische Strukturen und Prozesse“ bezieht sich in diesem Zusammenhang
auf typische Verhandlungsstrukturen bei der Wahrnehmung der Interessenvertretung sowie
auf bestehende Honorar- und Anreizsysteme.

Prinzip der Selbstverwaltung

Die Interessenlagen bei Digitalisierungsprozesse im deutschen Gesundheitswesen werden
von den EHE als vielfaltig und heterogen dargestellt. Die verschiedenen Interessen verbunden
mit der Mdglichkeit, diese bei Entscheidungsfindungsprozessen mit unterschiedlichem Ge-
wicht einbringen zu kdnnen, beschreibt fur die EHE eine relevante Herausforderung in der
Auseinandersetzung um die digitale Zukunft des deutschen Gesundheitssystems.

+(--.) alle haben ihre berechtigten Interessen und in unserem Gesundheitswesen ist es auch so,
dass alle die Mbéglichkeit haben ihre Interessen auch einzubringen. Und das [ist] die Herausfor-
derung vor der wir hier stehen. Vor der wir hier eigentlich schon stehen seitdem (...) Ja, seitdem
die Digitalisierung, seitdem die Gesundheitstelematik als Ziel ausgegeben worden ist.“ (E10)*

Die Vielzahl der in der Selbstverwaltung vertretenen Akteure und Interessen spielen damit
auch fir die Verhandlungen um die Implementierung einer PEPA eine Rolle. Dabei wird Digi-
talisierung mit dem Fokus auf die Verbesserung der Patientenversorgung nach Aussagen der
EHE oft von anderen Themen und Interessen tberlagert.

,Ja, da sind ja so die groBen Player, Versicherungen, die Industrie, Politik und Arzteschaft und
Patienten. Bei der Industrie nochmal unterschiedlich so Medizinproduktehersteller, Softwarean-
bieter und Pharmaindustrie. Die (mengen) alle da irgendwie bei diesen Digitalisierungsprozes-
sen mit und haben halt ganz unterschiedliche Erwartungen und Anforderungen an das Thema
(...) Und das prallt halt hier so auf der Bundesebene (...) aufeinander, und jeder zieht und zerrt
da halt in seine Richtung, und am Ende wére es natlirlich toll, wenn die Patientenversorgung
davon profitiert. Leider ist es halt nicht immer so.” (E06)

»(-..), wenn man sieht, dass wir da zehn Jahre dran rumwiirgen, dass das nicht wirklich gewollt
wird, anders kann ich mir das nicht erkldren. Denn so mit wenig auch finanziellen Méglichkeiten
sind die deutschen Krankenh&user oder die Leistungserbringer nicht ausgestattet, als dass man
nicht sagen kénnte, wo ein Wille da ein Weg. (...), dass man die Transparenz nicht will, das, das
sind auch sicher auch Standes, Standesdiinkel dabei (...) bei den Vertretern der, bei den Funk-
tiondren in der Fachgesellschaft, da sehe ich da vor allen Dingen eine Blockadehaltung und
keine unterstiitzende Haltung.” (E01)
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Typische Verhandlungsstrukturen

Die Experten heben dabei die Schwierigkeit hervor, den Digitalisierungsprozess in die Hande
der Selbstverwaltung zu legen, da Ubliche Verhandlungsroutinen in vielerlei Hinsicht den ei-
gentlichen Prozess der Entscheidungsfindung und die Einfuhrung digitaler Anwendungen er-
schweren. Ein Interviewpartner bezeichnet dies als ,Tummelwiese® fir die ,Ublichen Spielchen
und Grabenkriege®.

»(-..) auf der politischen Ebene hier treten so Versorgungsaspekte leider oft so ein bisschen in
den Hintergrund. Die werden zwar so als Rechtfertigung oft genommen, aber in Wahrheit geht
es da doch um andere Sachen. (...) Um Geld halt, um Verteilung. Der Kuchen muss verteilt
werden und das ist - da ist, sind diese Digitalisierungsprozesse so ein Vehikel. Also ein neues
Tummelfeld, das da dafiir genutzt wird. (...) Ich bin ja mittlerweile an dem Punkt, dass ich
glaube, dass man gewisse Prozesse, gewisse Digitalisierungsprozesse auch nicht den norma-
len Strukturen unseres Gesundheitssystems (iberlassen kann. Also ich glaube, und das sage
ich jetzt ganz ungeschditzt, ich glaube man darf so was wie eine Einflihrung einer elektronischen
Patientenakte, darf man nicht der Selbstverwaltung (iberlassen. Bin ich leider mittlerweile (iber-
zeugt davon.“(E06)

In der Auseinandersetzung um Ressourcen werden von den EHE insbesondere die verschie-
denen Leistungsbereiche mit ihren unterschiedlichen Interessen angefuhrt.

»(-..) bei der Entwicklung ist es natiirlich auch wieder ein Problem. Bei der Entwicklung, bei der
Konzeptionierung dieser Digitalisierung, sag ich mal, weil natiirlich da auch wieder die Interes-
sen gegeneinander sind. Also da haben natiirlich auch die Stationdren andere Interessen als
die Ambulanten, genau, aber das ist ja ein anderes Problem. Da ist ja das Problem, dass alle

Sektoren unterschiedliche Interessen haben, die man irgendwie zusammenbringen muss.*
(E10)

Die angestrebten digitalen Losungen werden nach Aussagen der EHE zu einer politischen
Machtfrage. Dabei wird die Problemstellung, wie die Versorgung durch digitale Anwendungen
wie beispielsweise der PEPA verbessert werden kann und welche Mallnahmen dazu notwen-
dig sind, von der Frage Uberlagert, wer die ,Macht“ Gber die Patientendaten hat.

~Ja, und damit wird, und damit wird auch die technische Lésung politisch. Also, es geht darum,
und das will ich gar nicht, gar nicht jemandem vorwerfen, aber es geht auch darum, wer die
Macht iiber die Daten hat, hat die Macht letztendlich, &hm, Versorgung zu leiten und Versorgung
zu organisieren, &h, und deswegen ist das meines Erachtens die Frage, insbesondere die Frage
der Standardisierung eine politische, eine Machtfrage geworden und nicht mehr eine, die pati-
entenzentriert und die darum geht, Versorgung zu organisieren.” (E17)

Gerade das Ziel der Standardisierung von Systemen und damit die Herstellung von Interope-
rabilitat zum ungehinderten Austausch von Patientendaten wird in diesem Zusammenhang als
sehr kritisch eingeschatzt. Hier geht es aus Sicht der EHE bei Verhandlungen Hier steht aus
Sicht der EHE bei den Verhandlungen (im Rahmen der Selbstverwaltung) weniger die Zielset-
zung einer verbesserten Versorgung als vielmehr die Bewahrung oder Steigerung monetéarer
Ressourcen im Vordergrund. Die ,Kontrolle® Gber den Datenstrom wird dabei mit der ,Kon-
trolle” Uber den Geldstrom gleichgesetzt.

»,Na ja, wenn die Daten flie3en, ist halt immer auch die Gefahr, jetzt ungeschlitzt gesagt, dass
das Geld hinterherflie3t. (...) Da ist halt immer die Bestrebung oder die Beflirchtung damit, wenn
sie die Kontrolle iiber ihren Datenstrom verlieren, verlieren sie die Kontrolle iiber den Patien-
tenfluss und damit die Kontrolle (iber das Geld. (...) Das ist ja das Bestreben der Sektoren. Die
Krankenhé&user wollen ihr Geld im stationdren Bereich behalten und die Vertragsérzte wollen
ihr Geld im vertragsérztlichen Bereich halten. Sind ja unterschiedliche Budgets, ja. Und wenn
irgendwie kooperative - Behandlungskonzepte etabliert werden, sektoriibergreifende Ansétze
dann im G-BA ausgehandelt werden, dann geht es ja darum, da wird hier ein Stlick Kuchen
herausgenommen aus dem Budget und aus dem und dann wird es neu verhandelt, und da geht
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es nur ums Geld, ja. Und - wer die Daten hat, hat die Macht. Das ist einfach so in der Versor-
gung, ja. (...) also, das ist wahrscheinlich die sehr viel gré3ere Herausforderung, glaube ich, als
jetzt die technische und die datenschutzrechtliche Seite wahrscheinlich. Also das ist schon ein
langer Weg." (E06)

Gleichermallen wird von einigen EHE die Frage nach einer Art Beziechungsmanagement auf-
geworfen, um diese Interessen zu bundeln und zu einem Ergebnis fihren zu kdnnen. Zudem
werden Schnittstellenexperten thematisiert, die sowohl medizinische wie auch technische Ex-
pertise besitzen, um den Prozess nicht nur technischen Gesichtspunkten voranzutreiben, son-
dern auch medizinische Gesichtspunkte bertcksichtigen medizinisch-technisch und nicht rein
technisch voranzutreiben.

»Ich méchte jetzt nicht von einer neuen Institution reden oder so...irgendwas, was das mit mehr
inhaltlichen Sachverstand treibt, dieses Thema. Ich wiirde mir da in erster Linie bei der Gestal-
tung - inhaltliche Akteure wiinschen. Arzte, Medizininformatiker, Leute die Erfahrung mit Akten
haben, die die Versorgung kennen, von mir auch Leute die A wissen, wie ein Primérsystem
funktioniert und so weiter. Das miissen glaube ich die wesentlich handelnden Akteure sein.
Sicherheitstechniker und Architekten und Informatiker, die haben da glaube ich...die sollen dann
mal umsetzen, was da an Inhalten vorgegeben wird. (...) Es muss medizinisch und nicht tech-
nisch getrieben sein das Projekt. (...) Das miisste glaube ich...wiirde ich mir wiinschen.“ (E06)

»(-..) ja, da gibt es eine IT-Abteilung, da gibt es eine Versorgungsabteilung, aber so die Quer-
schnittsleute die die Verbindung herstellen kbnnen zwischen denen, die gibt es nicht.” (E02)

Honorar- und Anreizsysteme

Die etablierten Honorarsysteme sowie deren Gestaltung und Transparenz werden von den
EHE als zentrale Herausforderung fur die Realisierbarkeit einer Ubergreifenden Zusammenar-
beit der Sektoren sowie notwendiger interoperabler Systeme gesehen. Die entsprechenden
Anreize, die Uber die bestehenden Honorarsysteme flr die einzelnen LE-Gruppen gesetzt wer-
den, stehen diesen Zielsetzungen aus Sicht der EHE oft entgegen.

»(--.) ich glaube, (das) da tun wir liberhaupt nicht gut daran, das weiter sozusagen den Leis-
tungserbringern und den Kostentrégern alleine zu liberlassen, wie sie ihre Honorarsysteme ge-
stalten wollen, weil hier die Honorarsysteme einen ganz wichtigen Faktor darstellen. (...) wenn
da liberhaupt nie irgendwelche Leistungen - wenn Leistungserbringer miteinander kooperieren
- gezahlt werden, ja, wer erwartet denn eigentlich, dass da irgendwer tétig wird, wenn es solche
Méglichkeiten gar nicht gibt. Dieses Honorarsystem in ganz vielen Féllen - diese getrennten
Bereiche, stationdrer Sektor anders honoriert als der ambulante Bereich - in ganz vielen Féllen
eine ganz schlechte Qualitédtsbilanz aufweisen, ganz schlechte Handlungsanreize setzen,
gleichzeitig aber sowohl der Offentlichkeit als auch den Patienten vollstandig entzogen werden,
immer so nach dem Motto "Muss die gar nicht interessieren’." (E16)

Die bestehenden Vergiutungssysteme und die daraus resultierenden Handlungsanreize wer-
den damit auch fur die Einflhrung einer PEPA als relevantes Hindernis hervorgehoben.

»(-..) €s kann also nicht sein, dass man stédndig sagt, kooperiert und vernetzt euch, aber zahlen
tun wir dafiir nicht, das sind ja erhebliche Leistungen, die da erbracht werden miissen und das
istin der Vergangenheit eben auch ein ganz unguter Pfad gewesen, weswegen ich auch fiir die
Sektorierung und dafiir, dass da diese, ja Einzelrationalitdten da sind, keineswegs nur die Leis-
tungserbringer verantwortlich machen wiirde. Die Krankenkassen haben das auch nicht gefér-
dert. (...) weil diese Anreize nachher in der Realitat dartiiber entscheiden, welche Leistung der
Arzt erbringt und welche er nicht erbringt - Punkt, Ende, Aus, so ist das einfach.” (E16)

Um die bestehenden Hindernisse zu Uberwinden, muss der Blick aus Sicht der EHE auf die
bestehenden Prozesse im Gesundheitswesen gelegt und diese entsprechend hinterfragt und
angepasst werden.
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»(--.) mit Sicherheit, dass ich auch lber meine Prozesse nachdenken muss und zwar die Pro-
zesse im Gesundheitswesen. Dort, wo ich, &hm, ne Patientenzentriertheit haben will, muss das
Vergiitungssystem auch patientenzentriert folgen. Kann ja nicht sein, 4hm, dass ich auf der
einen Seite ne ambulante Versorgung habe, auf der anderen Seite ne stationdre Versorgung
habe, die véllig separiert voneinander sind. Dann aber, &h, die Arzte, sowohl im klinischen Um-
feld als auch im, im, im ambulanten Umfeld, also niedergelassenen Umfeld, d4hm, jetzt mitei-
nander kommunizieren sollen. Warum sollten sie das tun?“ (E17)

In Bezug auf die Notwendigkeit einer inhaltlichen, themenbezogenen Orientierung der Ver-
handlungsprozesse geht es flir die Experten vor allem darum, die vergutungsorientierte Ver-
teidigung des eigenen ,Reviers® zu durchbrechen und Ldsungen beispielsweise uUber neue
Anreizstrukturen zu generieren.

»Fur mich ist die Geblihrenordnung halt die Manifestation der Isolation. (...) Jede Fachgruppe
hat ihr eigenes Kapitel. Die verteidigen ihr Revier dort (vergiitungsseitig) und da kann auch eine
Standesorganisation gar nicht, rational gar nichts anderes tun als in der Revierverteidigung
agieren. (...) Weil, warum sollen Arzte (stand) heut miteinander reden. Die (Vergiitungs)sys-
teme geben das nicht her, da gibt es eine andere Rationalitét. (...) Und der ndchste Punkt ist
halt, wie breche ich, wie verédndere ich die Rationalitét da an der Stelle.“ (E02)

In diesem Zusammenhang wird von den Experten auch das ,Sender-Empfanger-Problem® the-
matisiert. Dies bedeutet, dass in der Regel der Sender der Benachteiligte ist und der Empfan-
ger den hoheren Nutzen aus digitalen Anwendungen ziehen kann, also ein Teil der Arzteschaft
sich starker benachteiligt flhlt als ein anderer. Auch diesbezliglich werden Anreizsysteme flr
eine gleichberechtigte Entwicklung als zielfuhrend angesehen.

~Sender und Empféanger, bei dieser Digitalisierung haben wir oft ein Ungleichgewicht im Nutzen
S0, so, dass man da auch irgendwie Anreize schaffen muss oder einen Ausgleich schaffen
muss, damit das Ganze (iberhaupt erst loslduft. Es kann nicht sein, dass die einen immer alles
digital erstellen, hochstrukturiert erfassen miissen und, und, und, und die anderen nur Empfan-
ger sind oder ein Grof3teil Empfdnger sind und davon profitieren, das gibt ein Ungleichgewicht
in der Arzteschaft besonders dann Hausarzt-Facharzt, weil sich die einen immer als Sender
sehen und die anderen Empfénger und schon kommen Sie auch in so eine Situation, wo dann
die Arzte, die ja eigentlich gut zusammen arbeiten kénnen, sich erst mal als gegensétzliche
Akteure hier sehen und nicht so richtig wollen, weil man einfach das Setting nicht geschaffen
hat, dass die das Gefiihl haben, sie kommen, kénnen diesen Digitalisierungsschritt gleichbe-
rechtigt gehen (...)* (Exp.8)

Gerade in Bezug auf die Notfalldaten wird die ungleiche Verteilung von Aufwand und Nutzen
auf die LE bei der Inanspruchname der PEPA fir die Experten relevant.

,Und wir haben immer...wir haben das Problem bei den Notfalldaten, dass [es] eine Seite gibt,
die hat die Arbeit und eine andere Seite, die hat den Nutzen. Die Hausérzte miissen das Ding
anlegen und pflegen und die Notérzte und die Arzte in den Krankenhausnotaufnahmen kénnen
es auslesen und haben den Nutzen davon. Hatten wir immer das Problem und haben gesagt,
wir miissen irgendwie...da (missen wir hier) ein Anreizsystem schaffen. Die kriegen das Geld
und die anderen haben...und so weiter.” (E06)

Mit Blick auf die Gebuhrenordnung und den dort bestehenden Fehlanreizen, (den) ,,Graben-
kampfen* und ,Machtspielen® bedarf es aus Expertensicht neuer Mechanismen, die dieser Lo-
gik entgegenwirken und Ungerechtigkeiten ausgleichen.

~Wenn der Arzt jetzt beispielsweise 55 Cent im Augenblick fiir einen Arztbrief bekommt, den
krieg ich ja, glaube ich, in der GréBenordnung, so, jetzt macht er den Arztbrief in Zukunft digital,
kdnnen wir dem ja 40 Cent geben, haben wir alle einen Vorteil. Er hat 40 Cent gewonnen, weil
er(...) zahlt ja das Porto nicht mehr, und die Kassen haben auch 15 Cent gewonnen. Das passt
doch dann. Also solche Anreizsysteme kann man sich sicher vorstellen, aber die Anreizsysteme
kdnnen nicht dazu fiihren, dass der Kuchen irgendwie (immer) gréBer wird. Da miissen beide
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davon profitieren.“ (E10)

Flr das Setzen entsprechender Anreize wird der Gesetzgeber in der Pflicht gesehen. Davon
ausgehend und mit der Schaffung klarer Vorgaben und Rahmenbedingungen konnten in ei-
nem zweiten Schritt, die Mitglieder der Selbstverwaltung tatig werden.

«(--.) das passiert nicht von alleine, also irgendwo muss ein Anreiz herkommen, das auch zu
tun. Gut, das ist normalerweise dann gesetzgeberische Arbeit der Selbstverwaltung aufzulegen,
dafiir entsprechende Férderungen dann auch zu vereinbaren. Das ist ja bei der Telemedizin
auch so, da hat man es (iber den Bewertungsausschuss, glaube ich, ja gemacht mit maBigem
Erfolg, aber letztendlich ist das die Aufgabe der Politik und danach (nachgelagert) der Selbst-
verwaltung, das zu regeln.” (E08)

Fur die Durch- und Umsetzung der Vorgaben durch den Gesetzgeber wird das ,Zuckerbrot
und Peitsche“-Prinzip angesprochen.

,Das ist eine dermallen tiefgreifende und durchgreifende infrastrukturelle Verdnderung, die
muss, glaube ich, staatlich relativ hart durchgedriickt werden mit einem knallharten "Zuckerbrot
und Peitsche-System’.” (E06)

Um bestimmte Handlungsanreize als Voraussetzung fur die Implementierung einer PEPA zu
schaffen, stehen bei Nichteinhaltung der Vorgaben Bonussysteme klaren Sanktionsmechanis-
men gegenuber.

»(-..) also im Grunde genommen mlisste es ein Malus-System geben, (...) wenn ich's nicht di-
gital abbilde, sozusagen, wird schlechter vergditet, als wenn ich's abbilde.” (E17)

»,Vorgabe bis dann muss es kommen, sonst gibt es Abziige oder (es) man kann ja arbeiten mit
einem Malus und einem Bonus [System] und wahrscheinlich ist das nur die Sprache, (die) die,
die Krankenhéuser (...) [und] die Leistungserbringer auch im ambulanten Bereich, also das aber
fangen wir bei den Krankenhdusern an (...) das man sagt, bis dann muss es umgesetzt sein,
Punkt.” (E01)

Die Annahme, digitale Anwendungen wie die PEPA bedurften keiner gesonderten monetaren
Anreize, sondern setze sich ,einfach“ durch, da digital besser sei als analog, ist von Seiten der
EHE eine Einzelmeinung.

~Monetére Anreizsysteme (...) - nur weil ein Arzt eine Leistung, die er bisher analog erbracht
hat, nur weil er sie jetzt digital erbringen soll. Warum sollte man ihm dafiir einen Anreiz verge-
ben? (...) Es gab nie Anreize, Telefaxgeréate zu verwenden und die haben sich durchgesetzt,
es gab nie Anreize, warum muss es immer im Gesundheitswesen Anreize geben?* (E10)

In Tabelle 8 wird zusammenfassend das Kategoriensystem dargestellt, das auf den ausge-
fuhrten/erlauterten Ergebnissen basiert.
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Tabelle 8: AbschlieRende Kategorienbildung - Kategoriensystem (schematisch)

Patientenbeteiligung

Oberkategorien Kategorien Unterkategorien (Variablen/Aspekte)
Professionelle Autonomie
Profession Expertenstatus

Professionelle Flrsorge

Arzt-Patienten-Beziehung

Rollenverstandnis
Interaktions- und Beteiligungsformen
Arzt- und Patiententypen

Einrichtungsiibergreifende
Versorgung

Interprofessionelle
Zusammenarbeit

Interaktions- und Kooperationsprozesse
Zustandigkeiten und Verantwortung
Transparenz

Medizinische
Dokumentation

Digitalisierung
Dokumentationsstrukturen
Praxis- und Klinikroutinen

Digitale Infrastruktur

Technische Interoperabilitat

Digitale Strategie
Pluralitat elektronischer Systeme

Datenschutz

Datenschutzkultur
Missbrauch von Daten & Datensicherheit

Gesellschaftlicher Rahmen

Politische Inhalte

Politische Verantwortung
Transparenz & Offentlichkeit
Gesetze, Regelungen und Vorgaben

Politische Prozesse

Prinzip der Selbstverwaltung
Verhandlungsstrukturen
Honorar- und Anreizsysteme
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4 Diskussion

Im folgenden Kapitel?* werden die vorab dargestellten Ergebnisse in Bezug auf die Fragestel-
lung dieser Arbeit konkretisiert (4.1) sowie die methodische Vorgehensweise, die diesen Er-
gebnissen zugrunde liegt, mit Blick auf deren Starken und Limitationen dargestellt (4.2). Im
Anschluss folgt eine allgemeine Einschatzung der PEPA auf Basis der Ergebnisse der Inter-
views, um darauf folgend die in den Ergebnissen genannten zentralen Hemmnisse und Anfor-
derungen an eine PEPA-Implementierung aus der Sicht der EHE und der LE entlang der zent-
ralen Themen 1) Patientenbeteiligung (Unterkapitel 4.3.2.1) 2) Einrichtungstibergreifende Ver-
sorgung (Unterkapitel 4.3.2.2) 3) Digitale Infrastruktur (Unterkapitel 4.3.2.3) und 4) Gesell-
schaftlicher Rahmen (Unterkapitel 4.3.2.4) zu diskutieren. In Unterkapitel 4.4 werden in den
Schlussfolgerungen die Ergebnisse abschlie3end restimiert und mdgliche Anforderungen und
Potenziale fiir eine Implementierung der PEPA skizziert.

4.1 Beantwortung der Fragestellung

In dieser Arbeit ging es um die Analyse relevanter Rahmenbedingungen im deutschen Ge-
sundheitssystem sowie der Anwendungsbedingungen unterschiedlicher Versorgungseinhei-
ten, wie Krankenh&user und Arztpraxen fir die Implementierung einer PEPA in Deutschland.
Als Fallbeispiel konnte daflir das Versorgungssetting von Patienten mit kolorektalem Karzinom
herangezogen werden. Es wurde gefragt, welche Herausforderungen fir die Implementierung
einer PEPA in Deutschland gesehen werden, welche Voraussetzungen dafir bereits geschaf-
fen werden konnten und welche noch geschaffen werden missen. Der Fokus wurde dabei auf
ausgewahlte LE-Gruppen, sowie weitere, in diesem Zusammenhang wichtige Akteure des
deutschen Gesundheitssystems (EHE) gelegt.

Zur Exploration der strukturellen Anforderungen an die Implementierung der PEPA konnten
qualitative Interviews mit den EHE sowohl auf der Bundes- als auch auf der regionalen Ebene
gefuhrt werden. Gleichermal3en wurden die fur die Versorgung von KRK-Patienten relevanten
LE-Gruppen ausgehend von einem vorab festgelegten Versorgungssetting im Projektkontext
MRN ausgewahlt. Auf der Basis der qualitativen Experteninterviews konnten Erfahrungen, Hal-
tungen und Einschatzungen der Interviewpartner zu diesem Thema erfragt werden. Ziel war
es, typische und flr den gewahlten Zusammenhang verallgemeinerbare, als ,,objektiv* verstan-
dene Strukturen und Handlungszusammenhange zu identifizieren, die eine PEPA-Implemen-
tierung beeinflussen. Die Voraussetzungen und Herausforderungen fur eine Implementierung
der PEPA wurden mit dem Fokus auf vier Hauptthemen analysiert: 1) Patientenbeteiligung 2)
Einrichtungsubergreifende Zusammenarbeit 3) Digitale Infrastruktur sowie 4) Gesellschaftli-
cher Rahmen. Diese Themen (vgl. hierzu auch Tab. 6) ergaben sich zum einen aus der Ope-
rationalisierung des PEPA-Begriffes und zum anderen aus ersten Erkenntnissen des 1. Stu-
dienteils des PEPA-Projekts (P3) sowie Literaturrecherchen.

Die Ergebnisse zeigen, dass sowohl die EHE als auch die LE der Implementierung und An-
wendung einer PEPA grundsatzlich offen und auch positiv gegenlberstehen. Daflir lassen
sich hauptsachlich zwei Griinde anfihren. Zum einen halten annahernd alle Interviewteilneh-
mer die Entwicklung hin zu digitalen Anwendungen wie einer PEPA fir notwendig oder unaus-
weichlich. Zum anderen betonen die Befragten vor allem das Ziel, im internationalen Vergleich
nicht noch starker zurtuckzufallen bzw. die Entwicklung hin zu digitalen Strukturen im Gesund-
heitssystem nicht zu verpassen. Zentral ist dabei fur alle, dass es keine kommerzielle Losung

24 Die Inhalte der Diskussion, insbesondere die Unterkapitel 4.1, 4.3.1, 4.3.2.2, 4.3.2.3, und 4.3.2.4 sind Teil der
Publikation: Digitalizing Health Services by Implementing a Personal Electronic Health Record in Germany: Quali-
tative Analysis of Fundamental Prerequisites From the Perspective of Selected Experts._Pohimann S, Kunz A, Ose
D, Winkler EC, Brandner A, Poss-Doering R, Szecsenyi J, Wensing M. J Med Internet Res. 2020 Jan 29;22(1)
:215102. doi: 10.2196/15102. PMID: 32012060.
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geben, sondern die Entwicklung staatlich geleitet und entsprechend durch Vorgaben und Ge-
setze gerahmt werden sollte. Die Sicherheit der Daten und die Verlasslichkeit der Anwendung
einer PEPA sind fUr die Interviewteilnehmer nur unter diesen Bedingungen gegeben und um-
setzbar.

Der Hauptnutzen einer PEPA wird in der besseren Verflugbarkeit relevanter Gesundheitsinfor-
mationen gesehen, die fir viele eine mogliche Steigerung der Behandlungsqualitat sowie eine
potenzielle Zeitersparnis bei der Versorgung von Patienten mit sich bringt. Dabei werden ge-
rade Patienten mit hoher Versorgungskomplexitat (wie chronisch- und multimorbide Patienten
sowie an seltenen Erkrankungen leidende Patienten) fir eine PEPA-Nutzung als ,relevante®
Patientenkollektive angefuhrt. Auf der anderen Seite wird das Alter der Patienten als mdgliches
Hindernis fur eine Nutzung und in diesem Zusammenhang die Relevanz von Stellvertreterre-
gelungen hervorgehoben. Gerade flr die Arzte war es zentral, dass die Struktur der PEPA
universell und einheitlich gestaltet sein muss, da sie ansonsten eine Inanspruchnahme in
Frage stellen.

Ausgehend von der allgemeinen Bereitschaft der befragten EHE und LE-Gruppen, die PEPA
im deutschen Gesundheitswesen zu implementieren bzw. anzuwenden, werden im Verlauf der
Interviews Einschrankungen und Probleme bei einer Implementierung der PEPA direkt oder
indirekt thematisiert. So zeigt sich, dass fir eine Vielzahl der Befragten die notwendigen Vo-
raussetzungen flr eine erfolgreiche Anwendung der PEPA noch nicht oder nur teilweise vor-
handen sind. Zwar finden fast alle Befragten auf den ersten Blick das PEPA- Konzept gut,
gerade wenn es jedoch um die interaktiven, auf Zusammenarbeit und Austausch (zwischen
den LE und den Patienten oder den LE untereinander) bezogenen Aspekte der PEPA geht,
wird die Implementierung und Inanspruchnahme auch kritisch hinterfragt.

1) Patientenbeteiligung ist ein zentraler Anspruch des PEPA-Konzepts und mit klaren Steue-
rungs- und Verwaltungsoptionen flir den Patienten verbunden. Die Ergebnisse zeigen in die-
sem Zusammenhang, dass aus der Perspektive der EHE und LE sowohl traditionelle Rollen-
bilder im Arzt-Patienten-Verhaltnis als auch die mit der Profession des Arztberufes verbunde-
nen Handlungsprobleme bedeutsame Hemmfaktoren fur eine breite Umsetzung und Anwen-
dung der PEPA darstellen. Das mit der Arztprofession verbundene Selbstversténdnis der Arzte
ist dabei gleichermalen relevant wie gesellschaftlich legitimierte Handlungs- und Deutungs-
routinen, welche an die Proffession des Arztberufes gebunden werden. Auch das Arzt-Patien-
ten-Verhaltnis ist Ausdruck solcher Handlungs- und Deutungsroutinen. So werden an das ty-
pische Zusammenspiel von Patienten und Arzten auch bestimmte Einstellungen, Annahmen
und Erwartungen gebunden, die es mit konstituieren.

Professionelle Autonomie

Fir die Interviewteilnehmer stellt die Verlasslichkeit und Vollstandigkeit der in der PEPA vor-
liegenden Informationen eine notwendige Anforderung fur deren Inanspruchnahme dar. Durch
den starken Einfluss der Patienten auf die Steuerung und Verwaltung dieser Informationen
ergibt sich fur viele eine Herausforderung im Umgang mit potenziell in der PEPA vorliegenden
Fehlinformationen, nicht rechtzeitig aktualisierten oder auch gar nicht zur Verfugung gestellten
Informationen. Gleichermalien wird hinterfragt, dass medizinische Fachinformationen gene-
riert und archiviert werden, ohne dass medizinisches Fachwissen und eine geschulte Expertise
im Umgang mit diesen Informationen von Seiten der Patienten vorausgesetzt werden kann.
So wird die Deutungskompetenz beziiglich der Bewertung notwendiger medizinischer Inhalte
der PEPA in der Regel den Arzten als Trager fachlicher Kompetenz zugesprochen. Geht es
um den durch die PEPA ermdglichten starkeren Einbezug der Patienten in den Prozess der
Generierung und Zurverfigungstellung medizinischer Inhalte, wird auch auf den méglichen
Verlust bzw. die Einschrankung der Deutungsmacht der Arzte eingegangen. Dabei wird neben
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der Begrenzung von Macht und Einflussnahme der Arzte auch diejenige der Versorgungsein-
richtungen angesprochen und in Zusammenhang mit der professionellen Haltung der Arzte
sowie typischer Strukturen und Ablaufe beispielsweise von Krankenhausern gebracht.

Expertenstatus

Dieses Spannungsverhaltnis zwischen professioneller und Patientenautonomie zeigt sich im
Zusammenhang einer PEPA-Nutzung fur die Befragten auch in der ungleichen Verteilung von
Wissen zwischen Patient und LE. Die Laienkenntnisse des Patienten werden dabei als zent-
rales Merkmal und als Grenze fir die ,Intervention” der Patienten in den Versorgungsprozess
Uber eine PEPA gesehen. Das spezialisierte Experten- und Erfahrungswissen der LE und da-
mit die Mdglichkeit, medizinisch relevante Informationen einschatzen, verwerten und an medi-
zinische Deutungen kniipfen zu kénnen, wird dem gegentibergestellt. Dabei geht es zum einen
um die angemessene Interpretation der in der PEPA vorliegenden Informationen durch den
Patienten als Laie, zum anderen geht es um die Moéglichkeit des Patienten, diese Informatio-
nen emotional als Betroffener verarbeiten zu kénnen. Dabei wird durch die Arzte auch diffe-
renziert, welche Informationen dem Patienten Uber eine PEPA zur Verfligung gestellt werden
sollten und welche nicht. Fir viele Arzte stellen gerade solche Informationen einen Mehrwert
fur die Behandlung von (KRK-) Patienten dar, die auerhalb der eigenen fachlichen Expertise
liegen und die sie den Patienten in dieser Form nicht zu Verfiigung stellen kénnen. Gerade flir
beispielsweise aktuelles Wissen in Bezug auf Ernahrung, Sport oder alternative Behandlungs-
methoden kdnnen Patienten aus Sicht der LE mehr Verantwortung tbernehmen. Fur solche
Informationen, welche die konkrete Behandlung der Patienten betreffen und damit bestimmte
medizinische Deutungen oder Entscheidungen zu Medikamenten verbunden sind, wird die
Verfugbarkeit Uber die PEPA eher problematisch eingeschatzt. Auch wenn von den LE die
Idee, den Patienten starker fur seine eigene Gesundheit bzw. sein Gesundwerden mit in die
Verantwortung zu nehmen, grundsatzlich positiv gewertet wird und auch maégliche Vorteile fur
die Entscheidungskompetenz der Patienten durch eine héhere Informationsdichte und -quali-
tat dargestellt werden, wird dies mit Blick auf die PEPA nicht ohne Bedenken gesehen. In
diesem Zusammenhang wird auch thematisiert, dass Patienten auf Basis der in der PEPA
vorliegenden Informationen einen Informationsvorsprung gegentiber den Arzten beziiglich ak-
tueller Erkenntnisse zur Krankheit haben kdnnten. Einige Arzte hinterfragen dabei, inwiefern
sich dies auf das Vertrauensverhaltnis zwischen Patienten und ihren Arzten auswirken kann.
Dabei wird auch uber die Sorge gesprochen, den arztlichen Expertenstatus durch eine Nut-
zung der PEPA in Frage gestellt zu bekommen.

Professionelle Fiirsorge

Erganzend zum Expertenstatus wird auch die ,professionelle Firsorgeleistung” der LE als ein
wichtiges ethisch-normatives Element professionellen Handelns dargestellt. Neben der Ver-
antwortung der Arzte wird dabei auch die Verantwortung der Patienten im Umgang mit der
PEPA und in Bezug auf deren eigenen Behandlungsprozess angesprochen. Zum einen geht
es dabei um das Gesundheitsverhalten der Patienten sowie die Mdglichkeit, Entscheidungen
im Behandlungsverlauf mittreffen zu kdnnen. In diesem Zusammenhang sprechen sich die
Befragten zwar dafir aus, dass die Patienten grundsatzlich starker in die Verantwortung ge-
nommen werden sollten. Gleichzeitig gehen gerade die LE davon aus, dass viele Patienten
diese Verantwortung nicht ubernehmen konnen und entsprechend wieder an die LE und vor
allem die Hausarzte abgeben werde. Der damit fir die LE verbundene Zeitaufwand fur Hilfe-
stellung bei der Erstellung und Steuerung der PEPA sowie der Moderation der Inhalte, scheint
fur viele im Praxis- und Klinikalltag nicht bewaltigbar. Zum anderen geht es um den konkreten
Umgang mit den Informationen und wie dieser geregelt bzw. haftungsrechtlich abgesichert ist.
Die Fragen, wer Gbernimmt wann, wie und wofilr die Verantwortung und kann diesbeztiglich
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verantwortlich gemacht werden, stellen fur die Befragten zentrale Herausforderungen im Um-
gang mit der PEPA dar. Damit wird auch die Frage der Haftung fir bestimmte Handlungen,
Nichthandlungen und Entscheidungen auf der Basis der PEPA relevant. So sprechen sich die
Experten wie auch die LE fur die Schaffung klarer und fur alle Beteiligten nachvollziehbaren,
verstandlichen Regelungen aus, da nur so eine Anwendung der PEPA realistisch erscheint.

Rollenverstandnis

Die objektiven Handlungsprobleme, die sich durch die an die Profession gebundenen Hand-
lungsformen fir eine PEPA-Nutzung ergeben, werden nach den Aussagen der Interviewteil-
nehmer im Rahmen traditioneller Rollenbilder im Arzt-Patienten-Verhaltnis in ihrer Problematik
verstarkt. Das bezieht sich sowohl auf etablierte Rollen der Arzte als auch auf diejenigen der
Patienten sowie daran angeschlossene Erwartungen und Annahmen. Etablierte paternalis-
tisch orientierte Beziehungsstrukturen im Patientenkontakt werden dabei immer wieder direkt
oder indirekt von den Befragten angesprochen und als nicht einfach veranderbar eingeschatzt.
Gerade aus der Sicht der Hausarzte und deren Selbstverstandnis wird die Arztrolle als eine
Art ,FUhrungsrolle® innerhalb der Arzt-Patienten-Beziehung gesehen. Gleichermalien sehen
sich die Arzte auch mit einem Fremdverstindnis durch die Patienten konfrontiert, das sie zu
,Halbgottern in Weil}® stilisiert indem mit entsprechenden Anforderungen und Erwartungen an
sie herangetreten wird. Die Aufgabe der Arzte liegt fiir die Arzte ausgehend davon im Korri-
gieren und ,Kontrollieren® der Laienperspektive der Patienten. Mit der Arztrolle wird damit eine
bestimmte professionelle Haltung verbunden, die nicht einfach mit der Anforderung der PEPA,
die Patientenbeteiligung zu starken, vereinbar ist.

Interaktions- und Beteiligungsformen

Die Kommunikation und Interaktion mit den Patienten wird durch das mit der professionellen
Handlungskompetenz und Firsorgeplicht der Arzte verbundene ,Wissensmonopol“ aus der
Perspektive der Befragten stark beeinflusst. Entsprechende Kommunikationsformen spiegeln
sich aus der Sicht der Befragten auch in den Inhalten der Dokumentation durch die LE wider.
Far alle ist grundsatzlich wichtig, dass das persdnliche Gesprach mit den Patienten nicht durch
eine PEPA ersetzt werden darf. Gleichermaflen wird deutlich, dass bezogen auf die Dokumen-
tation in der Regel Gber und nicht mit dem Patienten gesprochen wird, was fur die Anwendung
der PEPA als eine relevante Herausforderung eingeschatzt wird. Dabei weisen die Befragten
vor allem auf das Diskriminierungspotenzial der Dokumentation hin, welches mit entsprechen-
den etablierten Kommunikationsformen einhergeht. In diesem Zusammenhang wird auch da-
von ausgegangen, dass durch die Anwendung einer PEPA sowohl die internen als auch die
externen Kommunikationsanforderungen fir die LE gerade in Bezug auf die Qualitat der Do-
kumentation steigen werden. Dabei wird durch die LE auch die fur notwendig gesehene Vor-
selektion der Dokumente, welche in die PEPA einflieRen angesprochen, um die Behandlung
und damit auch den Patienten zu schitzen. Das Thema Mundigkeit spielt vor diesem Hinter-
grund fur die LE eine wichtige Rolle. So wird diese den Patienten auf der Grundlage ihres
Laienwissens oder der Erkrankungssituation nur bedingt durch die LE zugesprochen. Ausge-
hend davon spricht sich ein Grolteil der Befragten flir eine eingeschranktere Form der Betei-
ligung von Patienten in ihren eigenen Behandlungsprozess Uber die PEPA aus. Bestimmte
Teile der PEPA sollten dabei dem Zugriff sowie der Verwaltung durch die Patienten entzogen
werden. Die Notfalldaten stellen ein Beispiel dar, das in diesem Zusammenhang genannt wird.

Arzt- und Patiententypen

Gleichwohl die Arzt-Patienten-Beziehung fiir die Befragten durch traditionelle Rollenbilder ge-
pragt ist, wird auf Basis der Interviews deutlich, dass auch unterschiedliche Sichtweisen und
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Haltungen wahrgenommen werden. In diesem Zusammenhang werden von den Befragten un-
terschiedliche Arzt- und Patiententypen thematisiert, bei welchen eine PEPA-Nutzung mehr
oder weniger wahrscheinlich erscheint. Dabei ist fir die Anwendung einer PEPA ausschlag-
gebend, welche bewusste oder unbewusste Haltung die Arzte und Patienten den dargestellten
Rollen und Handlungsweisen gegeniiber einnehmen. Die Zielsetzung, eine starkere Patien-
tenbeteiligung durch die PEPA zu erreichen, wird mit dem Blick auf unterschiedliche Patien-
tentypen eher in Frage gestellt. So gehen gerade die LE davon aus, dass sich die Beteiligung
der Patienten nicht nennenswert durch die Nutzung einer PEPA verandert. Fir diejenigen, die
sich ohnehin bereits informieren und beteiligen, kdnnte es durch die PEPA allerdings einen
positiven Nutzeneffekt geben. Die individuelle Voraussetzung der Patienten (bezogen auf ihr
Interesse, ihre Bereitschaft und ihre Moglichkeit), eine PEPA anzuwenden, wird dabei von den
Befragten mit deren Alter, dem Grad der Erkrankung sowie der kognitiven Fahigkeit, in Ver-
bindung gebracht. In Bezug auf unterschiedliche Arzttypen werden demgegenuber Generati-
onenunterschiede, Sozialisationssituationen (gerade bezogen auf bestimmte ,Klinikmentalita-
ten“) sowie individuelle Praferenzen im Umgang mit Neuem und gerade digitalen Medien an-
gefuhrt. Auf Basis dieser Argumentationen sprechen sich die meisten LE fur eine freiwillige
Inanspruchnahme der PEPA durch die Patienten aus.

2) Ein weiterer Anspruch der PEPA ist es, die einrichtungslibergreifende Versorgung von
(KRK-) Patienten zu unterstiitzen. Die Ergebnisse zeigen dabei, dass gerade die getrennten
Leistungs- und Fachbereiche und die darin etablierten Strukturen, Prozesse und Verfahrens-
weisen fur die interprofessionelle Zusammenarbeit und medizinische Dokumentation objektive
Handlungsprobleme generieren, welche hinsichtlich der Anwendung einer PEPA relevant wer-
den. Die interprofessionelle Zusammenarbeit beschreibt dabei das systematische Ineinander-
greifen von Handlungen bezogen auf das gemeinsame Ziel der Versorgung von Patienten. Die
medizinische Dokumentation als ein zentrales Element der Arbeit von LE stellt mithin eine
wichtige ,Kommunikationsform“ bei der (interprofessionellen) Versorgung von Patienten dar.

Interaktions-und Kooperationsprozesse

Die Interviews zeigen in diesem Zusammenhang, dass die PEPA von den LE und den EHE
grundsétzlich als Méglichkeit gesehen wird, zur Uberwindung interprofessioneller Kommuni-
kations- und Informationsbriiche beitragen zu kénnen. Ein zentraler Grund dafur liegt fur die
Befragten insbesondere darin, den Behandlungsstand und das -wissen zu einem Patienten
durch die Anwendung einer PEPA fur alle an der Behandlung beteiligten LE aktuell halten zu
kénnen. Interprofessionelle Zusammenarbeit wird von den meisten Befragten jedoch nicht als
Selbstverstandlichkeit wahrgenommen. Gerade die LE gehen davon aus, dass sich an der
bestehenden Zusammenarbeit durch eine PEPA-Nutzung entweder nichts andern wirde oder
dass eine PEPA-Nutzung gerade an dieser als sehr stark wahrgenommenen Trennung der
Leistungs- und Fachbereichen scheitern kénnte. Viele Arzte argumentieren in diesem Zusam-
menhang, dass die Zusammenarbeit wie sie gegenwartig praktiziert wird, in der Regel als aus-
reichend flr ihre eigene Arbeit empfunden wird. Aus der Perspektive der LE wird mithin die
Bereitschaft in Frage gestellt, die Zusammenarbeit lber die Leistungs- und Fachbereiche hin-
weg zu intensivieren. Der Wunsch nach mehr Absprachen und Abstimmung wird dabei gerade
bei den nicht-arztlichen LE deutlich. Weitere Herausforderungen stellen fur die Befragten vor
diesem Hintergrund auch okonomische Fehlanreize dar, welche die bestehenden getrennten
Strukturen auf der monetaren Ebene weiter festigen.

Zusténdigkeiten und Verantwortung

Dementgegen Ubernehmen vorhandene Kommunikationsbriache und mangelnde Absprachen
fur viele LE auch eine Funktion in Bezug auf die Ubernahme von Verantwortung bei der Ver-
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sorgung von Patienten und in der Zusammenarbeit mit anderen LE. So werden fehlende In-
formationen aus der Sicht der LE auch dazu genutzt, die Verantwortung an den jeweils ande-
ren Arzt bzw. LE abzugeben. Aus diesem Grund stellt fir die Befragten eine eindeutige Kla-
rung von Zustandigkeiten und ein daran angeschlossenes effektives Schnittstellenmanage-
ment an den Versorgungsgrenzen eine zentrale Anforderung dar, um Handlungssicherheit und
-verlasslichkeit im Umgang mit der PEPA erzielen zu kdnnen. Ohne diese neuen klaren Rol-
lendefinitionen unter den LE wird davon ausgegangen, dass der Kommunikationsaufwand
durch eine PEPA-Nutzung steigt, wobei weniger die medizinischen Fragen, sondern die Kla-
rung und Diskussion von Zustandigkeiten im Vordergund steht.

Transparenz

Eine weitere Funktion der Leistungs- und Fachgrenzen besteht fiir die Befragten in der ,Pflege*
von Intransparenz zwischen den verschiedenen LE bei der Versorgung von Patienten. Ein
damit assoziierter Vorteil liegt fur die LE gerade mit Blick auf das Verhalten der jeweils anderen
LE darin, Behandlungsfehler und monetéare Vorteile fir ,unnétige” Behandlungs- und Diagno-
semethoden sowie -verfahren ,unsichtbar” zu halten. In diesem Zusammenhang wird auch
eine ,typische* Fehlerkultur fir Deutschland angesprochen. Dabei geht es darum, Fehler ins-
besondere aus haftungsrechtlichen Griinden und damit auch aus Reputationsgriinden typi-
scherweise zu ,vermeiden®“. Gleichermaflien werden auch hier Mentalitatsunterschiede im Um-
gang mit Transparenz angesprochen, was sich sowohl im Handeln einzelner Personen als auf
der Ebene der Kliniken zeigt.

Digitalisierung

Hinsichtlich der digitalen Anwendung und Umsetzung medizinischer Dokumentation werden
von einem Grol3teil der Befragten unterschiedliche Herausforderung fir die Umsetzung einer
PEPA dargestellt. Gerade die EHE kritisieren an der bisherigen Vorgehensweise, dass die mit
der medizinischen Dokumentation verbundenen Digitalisierungsprozesse zu stark an der ana-
logen Papier-Praxis orientiert bleiben. Die reine Reproduktion einer sehr komplexen und bi-
rokratischen Formularwelt in Form elektronischer Duplikate wird dabei kritisch hinterfragt. Eine
notwendige Malinahme besteht fur die Befragten diesbezliglich in einem Abbau von Burokratie
in Verbindung mit dem Aufbau digitaler Prozesse und Standardverfahren. Soweit es berufs-
ethische Kriterien und medizinische Notwendigkeit zulassen, bedarf es dafur einer Straffung
und Vereinfachung bestehender Praktiken. In erster Linie und allem Voraus musste aus Sicht
der Befragten aber eine Antwort darauf gefunden werden, welchen Stellenwert Digitalisierung
und mithin auch die digitale Dokumentation fur das zukiinftige Gesundheitssystem in Deutsch-
land einnehmen soll und welche notwendigen Strukturreformen dafur zu identifizieren sind.

Dokumentationsstrukturen

Mit dem Blick auf die Digitalisierung medizinischer Dokumentation werden auch bestehende
Strukturen und Herangehensweisen angesprochen, welche objektive Handlungsprobleme im
Umgang mit der PEPA generieren. So stellt vor allem die grof3e Heterogenitat der Dokumen-
tationsstandards zwischen den unterschiedlichen Leistungs- und Fachbereichen fur die Be-
fragten eine grofRe Herausforderung dar. Die Heterogenitat zeigt sich dabei zum einen in der
Form der Dokumentation, womit die unterschiedlichen Herangehensweisen in Bezug auf be-
stehende Karteikartensysteme, Praxisverwaltungssysteme, Kliniksysteme angesprochen wer-
den. Zum anderen spiegelt sie sich in den Inhalten der Dokumentation als Ausdruck unter-
schiedlicher Fachtermini, Abklirzungen sowie den damit verbundenen Bedeutungen wider. In
Zusammenhang mit der Dokumentationsform werden auch unterschiedliche Computerpro-
gramme mit ihren entsprechenden Standards thematisiert, deren Vielfalt sich einerseits auf
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Unterschiede zwischen den einzelnen Fach- und Leistungsbereichen beziehen, gleicherma-
Ren werden auch innerhalb der einzelnen Berufsgruppen uneinheitliche Standards wahrge-
nommen. Als notwendige Voraussetzung fur die Umsetzung einer PEPA sehen die Befragten
die Vereinheitlichung von Dokumentationsstandards in Form und Inhalt, womit auch die Not-
wendigkeit semantischer Interoperabilitdt angesprochen wird. Diese Vereinheitlichung von
Standards musste sowohl innerhalb als auch zwischen den Berufsgruppen sowie den Fach-
und Leistungsbereichen vollzogen werden. Dafir bedarf es aus der Sicht der Befragten klarer
verbindlicher Strukturen und Vorgaben, um parallele Dokumentationsverfahren (,doppeltes
Reporting“), einen erhéhten Zeitaufwand und auch zusatzliche Kosten vermeiden zu kénnen.

Praxis- und Klinikroutinen

Die Arzte und anderen LE zeigen sich unter anderem skeptisch gegeniber diesen Anforde-
rungen aufgrund der damit implizierten Veranderungen in der alltaglichen Praxis- bzw. Kli-
nikroutine. Gerade die Hausarzte heben den damit verbundenen geringeren Freiheitsgrad, ei-
gene Entscheidungen treffen zu kénnen, hervor. Die Befragten stellen in diesem Zusammen-
hang zu grof3en Teilen ganzlich in Frage, ob eine in Form und Inhalt standardisierte Dokumen-
tation, die Augen aller ,standhalt, moglich oder gewollt sein kann. Auch mit Blick auf den
starkeren Einbezug der Patienten in die medizinische Dokumentation differenzieren gerade
die Klinikarzte streng zwischen einer internen und einer externen Dokumentation: Wahrend
aus deren Sicht die interne Dokumentation ausschlieRlich den am Behandlungsprozess betei-
ligten LE einer Versorgungseinrichtung vorbehalten bleiben sollte, musste die externe Doku-
mentation, die auch anderen LE und dem Patienten zuganglich gemacht werden konnte, eine
andere Qualitat aufweisen. Bestimmte Inhalte sollten daher gar nicht (weil medizinisch nicht
relevant) oder zumindest fUr die anderen LE bzw. den Patienten besser nachvollziehbar dar-
gestellt werden. Beziglich der internen Dokumentation spielen vor allem strukturelle Voraus-
setzungen eine Rolle. Zum einen sind im Klinikbereich oft viele unterschiedliche LE-Gruppen
in der Versorgung von Patienten involviert, die sich zum Behandlungsprozess des Patienten
austauschen mussen. Daruber hinaus ist die Behandlung eines Patienten in der Regel nicht
durch einen Arzt zu gewahrleisten, so dass oft unterschiedliche Arzte fiir die Behandlung eines
Patienten notwendig werden, die sich ebenfalls austauschen missen. Fur die Befragten kann
das gerade durch eine interne, dem Patienten nicht zugangliche Dokumentation erreicht wer-
den, um die relevanten, auch nichtmedizinischen Informationen fur alle LE zur Verfugung zu
haben.

3) Der Aufbau einer digitalen Infrastruktur als wirtschaftliche und organisatorische Vorausset-
zung fur den nahtlosen Autausch von medizinischen Informationen zwischen den unterschied-
lichen Akteuren (Nutzergruppen) ist ein wichtiger Bestandteil des PEPA-Konzeptes. In Bezug
auf die digitale Infrastruktur in Deutschland zeigen die Interviews, dass sowohl die Bedingun-
gen flr technische Interoperabilitdt als auch Datenschutz und Datensicherheit relevante
Hemmfaktoren fur eine breite Umsetzung der PEPA in Deutschland darstellen. Technische
interoperabilitat beschreibt dabei die Fahigkeit, die nahtlose Zusammenarbeit der unterschied-
lichen Nutzergruppen der PEPA technisch zu gewahrleisten, wobei sich der Datenschutz auf
die Vermeidung von Missbrauch sowie der Bewahrung des informationellen Selbstbestim-
mungrechts bezieht.

Digitale Strategie

Aus der Sicht der Interviewteilnehmer bedarf es flir eine effiziente und nahtlose Bereitstellung
verwertbarer medizinischer Informationen technisch interoperabler Systeme, sowie eine ent-
sprechende Gesundheitstelematik, die allen LE gleichermalRen zur Verfigung gestellt wird.
Ein zentrales Problem wird in diesem Zusammenhang in den projektférmig ausgerichteten di-
gitalen Teilldsungen, wie sie in Deutschland ausschlieRlich umgesetzt werden, gesehen. Die
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digitalen Konzepte und Infrastrukturen reichen dabei nicht Gber regionale, oft eng definierte
Grenzen hinweg, was aus der Sicht der Befragten insbesondere bei der Versorgung komplexer
Erkrankungen wie dem KRK ein relevantes Hindernis fur die Umsetzung einer PEPA darstellt.
Gerade hier sind die Behandlungszusammenhénge oft nicht regional festgelegt und mussen
auch uber Bundeslandergrenzen hinweg greifen kénnen. Die fehlende technische Interopera-
bilitdt der angewandten Systeme verhindert dabei eine nahtlose Zusammenarbeit und den
Austausch relevanter medizinischer Informationen auf einer Gberregionalen Ebene. Gerade
die LE sehenin einer rein regional angewandten PEPA zwar mdgliche Effekte fur die regionale
Zusammenarbeit, jedoch ist die Praktikabilitat fur alle beschrankt, wenn es um die Uberregio-
nale Zusammenarbeit geht. Handlungsunsicherheiten, Mehraufwand und technische Parallel-
anwendungen im Umgang mit der PEPA sind die erwarteten und unerwinschten Konsequen-
zen. Da die allgemeine ,Kommunikation“ mit Drittsystemen bei dem Aufbau einer digitalen
Infrastruktur in der bisherigen Herangehensweise nicht vorgesehen war, wird gerade diese fir
die schwerfallige Schaffung von Interoperabilitatsstandards mitverantwortlich gemacht. Digi-
tale Anwendungen wurden dabei in erster Linie an Verwaltungszielen orientiert.

Proprietare Systeme und alte Geschéftsmodelle

Als zentral fur die Interoperabilitatsproblematik bei der Anwendung einer PEPA wird von den
Befragten auch die Vielfalt und Koexistenz unterschiedlicher Praxisverwaltungs- und Kilinik-
systeme eingeschatzt. Dabei ermdglicht die Vielzahl der unterschiedlichen Systeme und die
daran gebundenen Standards auch ungleiche Voraussetzungen fir die technische Bereitstel-
lung sowie den Austausch medizinischer Informationen. In Zusammenhang mit der Schaffung
technischer Voraussetzungen fir interoperable Systeme wird auch das fur digitale Anwendun-
gen notwendige Zusammenspiel semantischer und technischer Interoperabilitat hervorgeho-
ben. Dabei nimmt die Bereitstellung strukturierter Daten eine zentrale Rolle ein, um auf dieser
Basis den zielgerichteten Austausch von Gesundheitsinformationen gewahrleisten zu kénnen.
Hier wird das Recht der Versicherten auf strukturierte Daten angesprochen und gleichermalen
die Verpflichtung der LE, die Daten in dieser Form verfligbar zu machen, hervorgehoben. Ne-
ben den bestehenden proprietaren Lésungen sowie deren Zusammenspiel beim Austausch
medizinischer Informationen werden von den Befragten auch ,alte Geschaftsmodelle” gese-
hen. Aus der Perspektive der LE werden damit mehrere Probleme in Bezug auf die Anwen-
dung einer PEPA verbunden. Zum einen ist es schlicht und ergreifend (noch) nicht mdglich,
interoperable Systeme technisch fur eine PEPA-Anwendung bereitzustellen. Zum anderen
wird in Frage gestellt, dass mit Blick auf die Hersteller/Anbieter der Systeme eine freiwillige
Einigung auf einheitliche Standards mdglich escheint. DarGber hinaus wird auch die mdgliche
Abwehrhaltung der LE gesehen, einheitliche Primarsysteme zu verwenden, sofern diese nicht
den gewohnten Umgang mit den eigenen, selbst gewahlten Primarsystemen spigeln. Als not-
wendige Losung wird die Setzung einheitlicher Normen und Standards durch den Gesetzgeber
propagiert, der als Hauptakteur deren Festlegung und Durchsetzung gesehen wird. Gerade
die Einflhrung von Interoperabilitdtsstandards stehen dabei fur die Befragten im Vordergrund.
Sowohl die Vielfalt der bestehenden Systeme in ihrer semantischen und technischen Ausge-
staltung als auch die fehlende Gesundheitstelematik wird damit fiir die praktische Anwendung
der PEPA von den Befragten als eine zentrale Herausforderung gesehen.

Datenschutzkultur

Die Gewahrleistung und der Stellenwert angemessener Datenschutzstandards bei der Umset-
zung digitaler Anwendungen wird von allen Befragten als hoch eingeschatzt. In der politischen
Auseinandersetzung wird Datenschutz dennoch als ,Scheindiskussion® identifiziert. Eine spe-
zielle ,Datenschutzkultur® blockiert aus Sicht der Experten wichtige Entwicklungsprozesse di-
gitaler Anwendungen und erschwert oder verhindert die Auseinandersetzung mit anderen
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wichtigen Themen. Zudem werden Risiken und Probleme zum Thema Datenschutz in der 6f-
fentlichen Diskussion Uberzeichnet, was bei den potenziellen Nutzern eine unnétige Skepsis
erzeugt. Langwierige Entwicklungs- und Herstellungsprozesse sowie im schlechtesten Fall
das Ausbleiben digitaler Lésungen sind das Ergebnis des ,deutschen Sonderwegs®, der sich
fur die Befragten auch darin auszeichnet, dass die ,perfekte” Lésung angestrebt wird und nicht
der Prozess nach dem Trial and Error-Prinzip im Vordergrund steht. Fur die EHE hangt das
auch mit der ,Angst“ zusammen, Verantwortung flir mégliche Fehler Gbernehmen zu missen.
Aus ihrer sollte die Debatte Gber die Datenschutzanforderungen digitaler Anwendungen mehr
an die Anforderungen der realen Lebenswelt der Nutzer angepasst und eine starkere Balance
zwischen den Themen Datenschutz, Usability und medizinischer Sinnhaftigkeit angestrebt
werden. Den starkeren Einbezug relevanter und bislang nicht oder unterreprasentierter Nut-
zergruppen in die Diskussion und Entscheidungsfindungsprozesse wird dabei als erforderlich
angesehen.

Missbrauch von Daten & Datensicherheit

Mit zentralen Datenschutzfragen wird auch die Frage nach der Datenhoheit in den Interviews
thematisiert. Die Klarung der Besitzrechte der in der PEPA vorliegenden Daten sollte aus der
Sicht der Befragten geklart und gesetzlich fixiert werden. Fur die EHE geht es dabei vor allem
darum, eine angemessene Inanspruchnahme der PEPA durch die Patienten gewahrleisten zu
kénnen. Diesbezlglich wird die Frage aufgeworfen, wie die Daten (iber den expliziten Versor-
gungszusammenhang hinaus genutzt werden kénnen. Dabei geht es darum, wer welche Da-
ten in welcher Form einsehen, auswerten und im Zweifel Missbrauch damit betreiben kann.
Langfristige Ziele der Datennutzung sollten klar, nachvollziehbar und verbindlich festgelegt
werden. So ist in diesem Zusammenhang fir viele gerade die Rolle der Krankenkassen, der
Arbeitgeber und der Forschung unklar und stellt fir die Befragten ein zentrales Hindernis fur
die Nutzung der PEPA dar. Die Befragten sehen dabei den Gesetzgeber in der Pflicht, Verant-
wortung fir Datenschutzfragen und entsprechender Losung zu tibernehmen.

4) Der gesellschaftliche Rahmen bezieht sich auf typische Strukturen des deutschen Gesund-
heitssystems. Diesbezlglich werden in den Interviews wichtige Mechanismen angesprochen,
die fur die Implementierung und Anwendung einer PEPA relevant sind. Zum einen geht es um
die in der Politik vertretenen Inhalte, Zielsetzungen und deren Umsetzung. Zum anderen wird
das fir Deutschland charakteristische Prinzip der Selbstverwaltung sowie darin begriindete
typische Prozesse und Verfahrensweisen angesprochen, die sich auf eine PEPA-Implemen-
tierung auswirken.

Politische Verantwortung

Bezugnehmend auf politische Zielsetzungen und deren Umsetzung, die fur eine PEPA Imple-
mentierung von Bedeutung sind, geht aus den Interviews hervor, dass eine klare politische
Haltung zum Thema Digitalisierung sowie der politische Wille, verbindliche Strukturen dafur zu
schaffen, notwendige Voraussetzungen darstellen. Die Gesamtverantwortung fur den Prozess
wie auch flr die Finanzierung liegt fir die Befragten in der Regel beim Gesetzgeber, der auch
im Falle des Scheiterns Verantwortung tbernehmen und die Konsequenzen mittragen sollte.
Aus der Sicht der Befragten fehlen aber gerade diese Haltung und der notwendige gesetzliche
Rahmen. GleichermalRen mangelt es an klaren inhaltlichen Vorgaben fir die Auftrage und
Mandate an die Selbstverwaltung. Dabei geht es den Befragten nicht darum, deren Funktion
und die darin vertretenen Interessen unterlaufen zu wollen, sondern vielmehr um die Ausrich-
tung dieser Interessen auf ein klares gemeinsames Ziel. In diesem Zusammenhang heben die
EHE auch die Einrichtung eines ,Beziehungsmanagements® fir die Bindelung und Koordina-
tion der unterschiedlichen politischen Interessen und Herangehensweisen hervor, um eine
bessere und zielgerichtete Zusammenarbeit zu ermoglichen. Die Implementierung der PEPA
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wird aus der Sicht der Befragten weiterhin an die gesellschaftliche Verpflichtung gebunden,
Patienten vor kommerziellen Lésungen zu schiitzen.

Transparenz & Offentlichkeit

Zur Herstellung einer breiten Akzeptanz in der Bevolkerung fur die Inanspruchnahme einer
PEPA bedarf es mithin einer gréReren Transparenz durch eine fiir die Offentlichkeit zugangli-
che Diskussion. So sollte die Bevdlkerung sowie ausgewahlte Patientengruppen starker in die
Entscheidungsfindungsprozesse mit einbezogen werden. Dartber hinaus bedarf es der 6ffent-
lichen Thematisierung von Nutzen, Wert, aber auch der Risiken sowie begangener Fehler in
Bezug auf die Implementierung solcher Anwendungen. In diesem Zusammenhang spielen fir
die Befragten auch Multiplikatoren eine wichtige Rolle, die diese Funktion auf der Organisati-
onsebene der Kliniken und Praxen tGbernehmen und entsprechende Strukturen fir eine Imple-
mentierung und Anwendung der PEPA kommunizieren und gestalten kdnnen.

Gesetze, Regelungen und Vorgaben

Auch eine entsprechende Gesetzgebung nimmt in dieser Hinsicht eine wichtige Rolle ein. Als
Ausgangspunkt hierfur wird das bestehende E-Health Gesetz (Stand 2016) angeflhrt. FUr das
Schaffen eines verlasslichen inhaltlich ausreichend konkreten Rahmens werden unter ande-
rem zwei Rechtsgrundlagen und deren Ausgestaltung als zentrale Voraussetzung fir die Im-
plementierung einer PEPA angeflhrt. Neben der bereits dargestellten Klarung der Besitz-
rechte der Daten, wird auch das informationelle Selbstbestimmungsrecht der Patienten in die-
sem Zusammenhang angefiihrt. Die informationelle Selbstbestimmung der Patienten misste
gerade aus Sicht der EHE weiter gestarkt und bestehende Gesetzesgrundlagen (§ 630g, BGB)
dahingehend konkretisiert werden. Die eigentliche Herausforderung liegt dabei darin, die Star-
kung der informationellen Selbstbestimmung der Patienten mit dem Anspruch auf Usability,
einem ,realistischen® Datenschutzkonzept und medizinischer Sinnhaftigkeit in Einklang zu
bringen.

Prinzip der Selbstverwaltung

Das Prinzip der Selbstverwaltung stellt eine strukturelle Grundlage des deutschen Gesund-
heitssystems dar, wobei die Interessen zentraler Akteure des Gesundheitswesens durch Ver-
treter in Form von Verbanden reprasentiert werden. Damit werden auch politische Prozesse
und Verfahrensweisen angesprochen, auf deren Basis die unterschiedlichen Interessen ver-
handelt werden. Gerade in Bezug auf die Implementierung einer PEPA und den damit verbun-
denen Digitalisierungsprozessen sehen die EHE die vielfaltigen und zum Teil heterogenen
Interessenlagen als grof3e Herausforderung an. Dabei werden auch die mit dem Prinzip der
Selbstverwaltung verbundenen Mdglichkeiten, diese Interessen bei politischen Entschei-
dungsfindungsprozessen einflielen zu lassen, nicht nur positiv bewertet. Das grundlegende
Ziel einer verbesserten Patientenversorgung fallt mithin nicht selten anderer Themen und In-
teressen zum Opfer.

Typische Verhandlungsstrukturen

Typischen Verhandlungsstrukturen bei der Wahrnehmung der Interessenvertretung spielen fiir
die Verhandlungen uber die Implementierung einer PEPA eine grof3e Rolle. Die EHE heben in
diesem Zusammenhang die Ublichen Verhandlungsroutinen in der Form ,ublicher Spielchen
und Grabenkriege“ hervor, die in vielerlei Hinsicht den eigentlichen Prozess der Entschei-
dungsfindung erschweren. Machtfragen Uberlagern dabei die eigentliche Suche nach notwen-
digen Lésungen. Eine zentrale Grundlage fir das Gelingen der PEPA, wie den Aufbau in-
teroperabler Systeme und die damit verbundene Standardisierung, wird mit Blick auf diese
typischen Vorgehensweisen von den Befragten sehr kritisch eingeschatzt. Dabei geht es fiir
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die EHE oft mehr um die Bewahrung bzw. die Steigerung monetarer Ressourcen. Vor diesem
Hintergrund wird die ,Kontrolle® Gber den Datenstrom mit der ,Kontrolle* Gber den Geldstrom
gleichgesetzt. Demgemal ist es aus Sicht der Befragten notwendig, bestehende Prozesse im
Gesundheitssystem zu hinterfragen und entsprechend der dargestellten Anforderungen anzu-
passen. Neben der Frage nach einem ,Beziehungsmanagement® zur Biindelung der Interes-
sen werden daruber hinaus auch Schnittstellenexperten thematisiert, um den bislang sehr
technisch orientierten Prozess mit explizit medizinisch-technischer Expertise vorantreiben zu
kénnen.

Honorar- und Anreizsysteme

Bestehende Honorar- und Anreizsysteme werden in diesem Zusammenhang als nicht zielflih-
rend bei den Verhandlungen um die Implementierung einer PEPA gesehen. Die Bewahrung
bzw. Steigerung monetarer Ressourcen der einzelnenn LE-Gruppen spielt dabei fir die EHE
eine wichtige Rolle. Entsprechende Anreize, die Uber diese Honorarsysteme fir die einzelnen
LE-Gruppen gesetzt werden, stehen dabei gerade den Zielsetzungen, interoperable Systeme
zu schaffen und Patientenorientierung zu férdern oft entgegen und werden damit fur die Im-
plementierung einer PEPA als relevantes Hindernis hervorgehoben. Gerade die Leistungsbe-
reiche und deren jeweils unterschiedlichen Interessen werden als das Zentrum in der Ausei-
nandersetzung um Ressourcen angefuhrt. Mit der Gleichung Patienten-Datenstrome gleich
Geldstréme wird mithin der eigentliche Prozess der Entscheidungsfindung fur digitale Anwen-
dungen erschwert. Fur die EHE ist es mit Blick auf die Gebuhrenordnung notwendig, Mecha-
nismen zu schaffen, die der bestehenden Logik entgegenwirken und Ungerechtigkeiten aus-
gleichen. Auch in Bezug auf das ,Sender-Empfanger-Problem® und damit der als wahrschein-
lich eingeschatzten Moglichkeit, dass einige LE die Arbeit Ubernehmen und andere den Nutzen
im Umgang mit einer PEPA haben, werden entsprechende Anreizsysteme fir eine gleichbe-
rechtigte Entwicklung als zielfihrend thematisiert. Fir das Schaffen von Anreizen wird der
Gesetzgeber als Hauptakteur gesehen. Zur Unterstitzung der Durchsetzung der Vorgaben
werden Bonussysteme und klare Sanktionsmechanismen bei Nichteinhaltung der Vorgaben
nach dem ,Zuckerbrot-und-Peitsche-Prinzip“ angesprochen.

4.2 Diskussion der methodischen Vorgehensweise

In dieser Arbeit stand die Analyse der Rahmenbedingungen fir die Implementierung einer
PEPA in Deutschland im Fokus. Mit Blick auf wichtige Strukturen und Prozesse auf der Ebene
der Versorgungseinheiten sowie des deutschen Gesundheitssystems wurden die beiden Sta-
keholdergruppen LE und EHE ins Zentrum der Untersuchung genommen.

Die Literatur zeigt dabei, dass fur die Entwicklung und Implementierung innovativer Techni-
kanwendungen wie im Fall der PEPA ein frihzeitiger, kontinuierlicher Einbezug von Nutzerbe-
darfen und deren Evaluation fur eine nachhaltige Implementierung zentral ist (Shull 2019).
Daruber hinaus wird neben der Erhebung der Nutzerbedarfe auch der Einbezug der jeweils
spezifischen Kontextbedingungen der Anwendung (reale Lebens- und Arbeitsbedingungen)
als wichtige Voraussetzung gesehen. Die Relevanz fir diese Vorgehensweise zeigen auch
Ergebnisse aus der Implementierungs- und Versorgungsforschung (Flottorp et al. 2013;
Goldberg et al. 2011; Granja et al. 2018; Inayat und Salim 2015; Kunz et al. 2016; Maramba
et al. 2019; Miriovsky et al. 2012; Nazi 2013). Greenhalgh weist in seiner 2004 durchgefuhrten
Untersuchung darauf hin, dass es nicht einzelne Faktoren sind (wie beispielsweise organisa-
tionsbezogene Faktoren, technologiebezogene Faktoren oder Faktoren bezogen auf den brei-
teren institutionellen und soziokulturellen Kontext), die den Erfolg einer Technologie-Imple-
mentierung entscheiden, sondern, dass es vielmehr um die dynamische Interaktion zwischen
diesen geht (Greenhalgh et al. 2004; Greenhalgh et al. 2017). Dabei erkennt er gleichermalf3en
als unwahrscheinlich an, dass diese Interaktionen und Zusammenhange durch randomisiert

78



4 Diskussion

kontrollierte Studien analysiert werden konnen (Greenhalgh et al. 2016; Greenhalgh et al.
2017).

Um diesen Anforderungen sowie der hier angestrebten Fragestellung gerecht werden zu kén-
nen, wurden Instrumente und Verfahren der qualitativen Forschung fir die Erhebung und Ana-
lyse angewendet. So stellt eine zentrale Perspektive der qualitativen Gesundheitsforschung
»(-..) der verstarkte Ruf nach Partizipation und einer Einbindung von Betroffenen in die For-
schung (,nothing about us without us®) (...)* (Ohlbrecht 2019, S. 93) dar. Qualitative Erhe-
bungs- und Auswertungsverfahren, welche in der Medizin und Gesundheitsforschung einen
wachsenden Stellenwert erfahren (Ohlbrecht 2019, S. 91ff), haben in diesem Zusammenhang
»(...) durch ihre Hinwendung zur Patientenperspektive, durch die Starkung des Lebensweltbe-
zugs, im Aufzeigen struktureller Probleme in der gesundheitlichen Versorgung sowie in der
Analyse der Interaktionssituationen von Beratung, Behandlung und Pflege ihre Leistungsfa-
higkeit bewiesen.“ (Ohlbrecht 2019, S. 92)

Stérken

Ziel und eine Starke dieser Herangehensweise ist es, die Rahmenbedingungen und Heraus-
forderungen fur die Implementierung der PEPA auf unterschiedlichen Analyseebenen unter-
suchen zu koénnen (Versorgungseinheiten und Gesundheitssystem) (vgl. hierzu auch
Ohlbrecht 2019, S. 91ff). So ist es mdglich, Uber problemzentrierte Experteninterviews die Per-
spektive (Erfahrungen, Haltungen und Einschatzungen) zentraler Nutzergruppen (ausge-
wahlte LE-Gruppen) und anderer relevanter Stakeholder (EHE) zu diesem Thema durchdrin-
gend zu explorieren sowie typische fur den gewahlten Zusammenhang verallgemeinerbare
Strukturen und Handlungsroutinen fur eine PEPA-Implementierung durch eine qualitative In-
haltsanalyse zu identifizieren (Lamnek und Krell 2010, S. 336). Dabei wurden nicht ausschlief3-
lich Arzte als die relevanten LE in die Analyse mit einbezogen, sondern vielmehr durch den
Einbezug unterschiedlicher LE-Gruppen dem interdisziplindren Charakter der Versorgung von
komplexen Erkrankungen wie dem KRK Rechnung getragen. Die Analyseebene der Kranken-
haus- und Praxisorganisationen kann damit durchdringender in Bezug auf die Fragestellung
abgebildet und untersucht werden.

Das gewahlte qualitative Erhebungs- und Auswertungsverfahren erwies sich in dieser Unter-
suchung als zielfuhrend, um zum einen dem innovativ-explorativen Charakter der Analyse ge-
recht werden zu kdnnen. Weiterhin ist es durch die Problemzentrierung der Experteninterviews
moglich, die bereits im Projektverlauf (in Studienteil 1) erzielten Erkenntnisse in die Analyse
mit einbeziehen zu kénnen, ohne dabei neuen Erkenntnissen den Raum zu nehmen (Lamnek
und Krell 2010, S. 333). Der entwickelte Leitfaden ermdglichte trotz der dadurch vorgenom-
menen Strukturierung des Interviews ein auf ,,Offenheit* beruhendes Erhebungsverfahren. So
konnten den Interviewteilnehmern beider Gruppen in einem ersten Zugang ausschlief3lich of-
fene Fragen gestellt werden, auf die sie frei der eigenen Argumentation folgend antworten
konnten. Durch mogliche ad hoc Fragen war es dem Interviewer zudem maoglich, die Relevanz
der bereits bestehenden Annahmen im Verlauf der Interviews zu prufen, sofern die Befragten
diese Themen nicht von alleine angesprochen haben.

Die vorab durchgeflihrten Usability-Testungen bei den LE ermdglichten auf Basis des ersten
PEPA-Prototyps neben der rein theoretischen auch eine praktische Auseinandersetzung mit
der Thematik. So war es den Befragten in dem anschlieRenden Interview mdglich, auch auf
konkrete Herausforderungen und Themen auf Basis der gemachten Erfahrungen mit dem Pro-
totyp eingehen zu kdnnen.

Im Projekt war die Untersuchung der Bedingungen fur die PEPA-Entwicklung und Implemen-
tierung auf der Ebene der MRN und auf ein bestimmtes Versorgungssetting festgelegt. Durch
die gezielte Auswahl der EHE auf Bundesebene, deren Vertreter in der Stichprobe aus diesem
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Grund stark Uberreprasentiert waren, war es gerade durch die Wahl qualitativer Erhebungs-
und Auswertungsmethodik dennoch maoglich, die im regionalen Setting des KRK erhobenen
Erkenntnisse an den Erkenntnissen der Ubergeordneten Ebene (Bundesebene) auch Uber das
KRK-Setting hinaus zu reflektieren sowie erste Schlisse zu ziehen. Aus diesem Grund waren
auch die Interviewleitfaden - bis auf notwendige, an der jeweiligen Zielgruppe ausgerichtete
Modifikationen - fUr beide Interviewgruppen (EHE, LE) anndhernd gleich aufgebaut.

Limitationen

Bezugnehmend auf das Sampling und die Rekrutierung der Interviewteilnehmer in der Gruppe
der LE kdnnen maogliche Limitationen dargestellt werden. Das Sampling, das heif3t die Auswahl
der Stichprobe, wurde bei der Gruppe der LE an dem vorab festgelegten Setting orientiert.
Dieses Setting basiert auf einem zentralen Anwendungsbereich bei der Versorgung von KRK-
Patienten und wurde zum einen aufgrund dessen Relevanz und zum anderen aus Praktikabi-
litdtsgrinden fur die Akquise der LE-Gruppen im Projekt gewahlt. Ein wesentliches Ziel war
es, die fur diesen Versorgungszusammenhang relevanten LE-Gruppen abbilden und in die
Analyse einbeziehen zu kdénnen. Die Einschrankung des gewahlten Settings fir die Analyse
liegt mithin in der Nichtberlicksichtigung weiterer LE-Gruppen und entsprechender Versor-
gungseinheiten, wie zum Beispiel niedergelassene Onkologen, andere Facharzte oder Pfle-
gepersonal. Damit wird zwar ein zentrales Setting fiir die Versorgung von KRK-Patienten her-
angezogen aber dennoch ein begrenzter Ausschnitt der am Versorgungsprozess beteiligten
LE-Gruppen und dazugehoérigen Organisationen abgebildet. Der Einbezug weiterer LE-Grup-
pen in die Analyse hatte in diesem Zusammenhang mdglicherweise zu weiteren Erkenntnissen
fuhren kdnnen.

Bezogen auf die Stichprobe der Interviewteilnehmer in der Gruppe der Klinikarzte sind im Zuge
der Rekrutierung Verzerrungen entstanden. So konnten in dieser LE-Gruppe ausschlief3lich
Assistenzarzte fir die Teilnahme an den Interviews akquiriert werden. Die Griinde hierflir wur-
den in der Regel mit Zeitproblemen begrindet. Da ausschliellich Assistenzarzte in der Ana-
lyse beteiligt waren, verhalt sich das Durchschnittsalter der Klinikarzte auf entsprechend nied-
rigem Niveau. Das durchschnittliche Alter der Klinikarzte in Verbindung mit der geringeren
bzw. kirzeren Berufserfahrung dieser Gruppe kénnte Auswirkungen auf das Antwortverhalten
haben. Ein gréReres Alters- und Positionsspektrum hatte moglicherweise zu weiteren Erkennt-
nissen fihren kdnnen.

Das Sampling der LE-Gruppe der Hausarzte basiert auf einer Liste bestehender Forschungs-
praxen der Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung in Heidelberg. Der Fokus
auf diese Praxen stellt auch hier eine Verzerrung der Stichprobe dar. Durch die Vorauswahl
konnten mit dem Fokus auf diese Forschungspraxen andere Praxen in der Region bei der
Rekrutierung nicht berticksichtigt werden. Dabei ist es moglich, dass gerade Forschungspra-
xen denkbaren Innovationen im Gesundheitssystem grundsatzlich offener gegentiberstehen
als andere Praxen, die sich nicht zu Forschungszwecken zur Verfugung stellen. Ausgehend
von den dargestellten Einschrankungen beim Sampling und der Rekrutierung, kann die Ver-
allgemeinerbarkeit sowie die Ubertragbarkeit der Erkenntnisse auf andere (medizinische) Set-
tings eingeschrankt sein. Die Ergebnisse sollten als explorative Befunde eingeordnet werden,
die in anderen Settings zu bestétigen sind.

Wie bereits im Methodenteil dieser Arbeit erlautert wurde, variiert das Verstandnis Uber eine
PEPA sowohl international als auch national stark. Davon ausgehend wurden im Vorfeld der
Erhebung entsprechende Bemiihungen unternommen, ein gemeinsames Verstandnis Uber die
Konzeption und Funktionsweise der PEPA zu erreichen (vgl. Kapitel 2.3). Gleichwohl kann
nicht abschieRend sichergestellt werden, dass sich die Argumentation der EHE auf dieses
angestrebte Verstandnis bezieht und nicht auch auf andere Versionen einer elektronischen
Patientenakte rekurriert.
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Bezugnehmend auf die Auswertung der Interviews kann als eine mogliche Einschrankung be-
zuglich der Reichweite der Ergebnisse gewertet werden, dass fur die Kategorie ,Gesellschaft-
licher Rahmen* fast ausschlieRlich die Aussagen der EHE herangezogen werden konnten.
Zwar wurden auch den LE diesbezlglich Fragen gestellt, jedoch war es fir sie schwierig, dazu
ausflhrlich Stellung zu nehmen.

4.3 Einordnung der Ergebnisse

Im folgenden Unterkapitel werden die in dieser Arbeit erzielten Ergebnisse entlang der ein-
schlagigen und aktuellen Literatur zum Thema dikutiert. Dabei wird zunachst auf die allge-
meine Einschatzung und die mdglichen Potenziale der PEPA Bezug genommen, um anschlie-
Rend entlang der vier Oberkategorien die Diskussion fortzusetzen.

4.3.1 Allgemeine Einschatzung und Potenziale der PEPA

Hinsichtlich der allgemeinen Einschatzung einer PEPA durch potenzielle Nutzergruppen zei-
gen verschiedene Untersuchungen, dass die Gruppe der Arzte solchen Lésungen in der Regel
grundsatzlich offen gegenubersteht (Kamradt et al. 2015; Ose et al. 2017b). Gleichermalen
geht von den Arzten eine vergleichbar groRere Skepsis und starkere Vorbehalte solchen Lé-
sungen gegenuber aus als das beispielsweise bei der Gruppe der Patienten (allgemein) der
Fall ist (Baudendistel et al. 2017; Delbanco et al. 2012; Earnest et al. 2004; Ose et al. 20173;
Otte-Trojel et al. 2016).

Auch die Ergebnisse dieser Arbeit konnten zeigen, dass die Gruppe der LE dem PEPA-Kon-
zept gegenuber prinzipiell aufgeschlossen ist. Diese offene Grundhaltung resultiert fur die
Mehrzahl der LE aus einer als unausweichlich wahrgenommenen und bezogen auf den inter-
nationalen Vergleich notwendigen Entwicklung hin zu digitalen Anwendungen im Gesundheits-
wesen. Die LE winschen sich in Bezug auf die Vielzahl bestehender kommerzieller Angebote
und Anbieter dartber hinaus auch eine einheitliche und sichere Losung. Die Klinikarzte bzw.
das Klinikpersonal zeigen sich dabei allgemein etwas unkritischer bezuglich einer Anwendung
der PEPA im Klinikalltag als dies bei den Hausarzten und den MFA's der Fall ist. Als ein Grund
hierfir wird die flr das Klinikpersonal gangige Praxis angeflihrt, sich neuen Systemen und
Herangehensweisen standig anpassen zu missen, ohne wirklich Einfluss darauf nehmen zu
kénnen. Zum anderen sind die Systeme, die im Klinikkontext genutzt werden, in ihrer Funktio-
nalitdt und Reichweite fur die meisten nicht wirklich Uberzeugend. Die Hausarzte hingegen
sind starker von ihren Praxissystemen uberzeugt und scheuen eher die Kosten und den zu-
satzlichen Aufwand, der mit der Einflhrung eines neuen bzw. eines weiteren Systems zusam-
menhangt. Mithin ist das Vertrauen in solche (digitalen) Ldsungen von beiden Seiten nicht sehr
ausgepragt. Das bezieht sich fur die LE in der Regel auf die Einfihrung der EK (2003), wo es
gerade bezlglich deren Implementierung und Funktionsweise erhebliche Verzégerungen und
Probleme gab und der Mehrwert dieser Anwendung in grof3en Teilen in Frage gestellt wird.
Trotz der grundsatzlich offenen Haltung sind fur die Gruppe der LE allgemein eine Vielzahl
notwendiger Voraussetzungen fur eine PEPA-Implementierung noch nicht gegeben. Einer
Prognose, ob und bis wann eine PEPA-Implementierung in Deutschland realisiert werden
kann, steht der GroRteil der Befragten ambivalent gegenuber. Auch die Gruppe der EHE spre-
chen sich im Ergebnis positiv fir eine PEPA-Nutzung aus. Wenn es um die zentralen Voraus-
setzungen fur die Implementierung einer PEPA geht, sieht jedoch auch die Mehrheit der EHE
viele wichtige Voraussetzungen noch nicht oder nur teilweise als gegeben. Was die Implemen-
tierung insgesamt angeht, blieben sie dennoch weitestgehend optimistisch.

In der Literatur wird der (potenzielle) Hauptnutzen einer PEPA in vielen Fallen in einer schnel-
leren Verfligbarkeit von Informationen sowie einer damit in Verbindung gebrachten Zeiterspar-
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nis fur die LE gesehen (Archer et al. 2011; Lester et al. 2016; Wynia und Dunn 2010). Gleich-
ermallen werden bestimmte Versorgungsszenarien (Archer et al. 2011) und Patientenkollek-
tive (Archer et al. 2011; Chiche et al. 2012; Greenberg et al. 2017; Stein 2020) fur den Einsatz
elektronischer Patientenakten thematisiert. Gerade dem Patientenkollektiv der chronisch
Kranken wird dabei ein Nutzen zugeschrieben (Antonio et al. 2020; Jong et al. 2014; Kruse et
al. 2015b; Zanaboni et al. 2018).

Diese Darstellungen decken sich mit den Ergebnissen dieser Arbeit. So werden von den Be-
fragten gleichermal3en bestimmte Versorgungsszenarien wie Notfallmedizin, Intensivmedizin
und Vertretungssituationen angesprochen, fir welche ein Mehrwert angenommen wird. Ge-
rade hier besteht fir die LE und EHE eine hohe Notwendigkeit flr eine schnelle Verfugbarkeit
von Patienteninformationen sowie die Notwendigkeit und das Bedurfnis zur Steigerung der
Behandlungssicherheit. Gleiches gilt flr die Patientenkollektive der chronisch Kranken, Multi-
morbiden und Patienten mit seltenen Erkrankungen. Hier wird vor allem die hohe Behand-
lungskomplexitat hervorgehoben sowie im Fall seltener Erkrankungen die Moglichkeit, weitere
Informationen zu den Krankheitsbildern (Big Data) zu generieren.

Andere personenbezogene Faktoren, die im Hinblick auf eine PEPA-Nutzung bei den Patien-
ten als relevant eingeschatzt werden, stellen in dieser Arbeit aus Sicht der Befragten das Alter
und die damit oft in Verbindung gebrachte Technikaffinitdt dar. Auch in der Literatur werden
diese beiden Faktoren in Zusammenhang gebracht und fiir eine entsprechende PEPA-Nut-
zung angefihrt. So verfligen altere Personen in der Regel liber eine geringere Techikaffinitat,
was sich widerum ungunstig auf die Nutzung einer PEPA oder allgemein digitaler Anwendun-
gen auswirken kann. (Archer et al. 2011; Irizarry et al. 2015; Lester et al. 2016). Diesbeztiglich
wird in einigen Arbeiten die Relevanz von Stellvertreterregelungen fiir solche Patienten darge-
stellt, die nicht (mehr) in der Lage sind, sich (inhaltlich, technisch, emotional) mit ihren Ge-
sundheitsdaten in digitaler Form auseinander zu setzen (Ronis et al. 2015; Weis et al. 2020).

Zentral fUr die Zustimmung der hier befragten LE und EHE zur Implementierung und Nutzung
einer PEPA ist die einheitliche und universelle Struktur der PEPA. Dabei sollten der Aufbau
und die Struktur sowie die grundlegenden Funktionen fir alle Nutzer gleich sein. In diesem
Zusammenhang wurde auch die Notwendigkeit dargestellt, die in einer PEPA vorliegenden
Gesundheitsinformationen in strukturierter Form zur Verfligung zu stellen?®. Auch in anderen
Untersuchungen wird die Relevanz der Verfugbarkeit strukturierter Daten flr eine angemes-
sene Nutzung der PEPA fur die LE in Deutschland hervorgehoben (Stein 2020). Gleicherma-
Ren zeigen Untersuchungen im Bereich cronischer Erkrankungen sowie deren Management
durch elektronische Patientenportale, dass ein standardisiertes Design des Patientenportals
deren Akzeptanz in Gesundheitsorganisationen férdern kann (Kruse et al. 2015a).

4.3.2 Zentrale Hemmnisse und Anforderungen

Uber diese allgemeine Einschatzung der PEPA und deren Implementierung in Deutschland
hinaus wurden auch Herausforderungen und notwendige Rahmenbedingungen fur die Imple-
mentierung und Anwendung einer PEPA von den Befragten angesprochen. Diese werden in
den folgenden Unterkapiteln diskutiert.

25 Bei unstrukturierten Daten handelt es sich um analoge oder digitale Text-Dokumente, Audiodateien, Videos oder
Bilder. Dabei liegen die Inhalte in unspezifischer Form vor, so dass die enthaltenen Informationen kaum organisiert
bzw. weiterverarbeitet werden kénnen. Mit strukturierten Daten wére genau das zu erreichen.
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4.3.2.1 Patientenbeteiligung

Patientenorientierung stellt eine prominente Zielsetzung fiir die Weiterentwicklung des Ge-
sundheitssystems dar, Patientenbeteiligung eine Strategie, um dies zu ermdglichen (Castro et
al. 2016). Ein zentrales Anliegen, das mit einer PEPA-Implementierung in Verbindung ge-
bracht wird, ist die Starkung der Rolle des Patienten im eigenen Versorgungszusammenhang
und damit auch in Bezug auf die konkrete Ausgestaltung der Arzt-Patienten-Beziehung
(Irizarry et al. 2015). Die PEPA wird daruber hinaus mit der Zielsetzung des ,patient empower-
ment‘ (Ammenwerth et al. 2011; Ammenwerth et al. 2019; Risling et al. 2017) sowie damit
einhergehend mit der Steigerung der Gesundheitskompetenz (health literacy) der Patienten
konfrontiert (Chen und Decary 2019; Hemsley et al. 2018; Hofmann und Winkler 2016). Die
Arzt-Patienten-Beziehung ist dabei der Kern bei der Auseinandersetzung mit diesen Themen
und Konzepten.

Andere Untersuchungen gehen auf die Relevanz professionellen Handelns ein. Die professi-
onelle Haltung der LE, das mit der Arztprofession verbundene Selbstverstandnis der Arzte
sowie gesellschaftlich legitimierte Handlungs- und Deutungsroutinen werden diesbeziglich als
bedeutsam fir die ,typische” Ausgestaltung des Arzt-Patienten-Verhaltnisses und das darin
begriindete ,typische“ Zusammenspiel von Patienten und Arzten angefihrt (Greenhalgh et al.
2014, S. 71f). Ausgangspunkt ist mithin ein bestimmtes Rollenverstandnis von Patienten und
Arzten, welches deren Zusammenspiel konstituiert (Parsons 1958) Die Profession bezieht sich
dabei auf ,relativ autonome und wissenschaftlich begriindete Expertenberufe®, welche als
Dienstleistung in dem gesellschaftlich relevanten Feld der Medizin besondere Leistungen in
einer bestimmten Handlungsweise erbringen (Kalble 2014). Professionen sind mithin durch
bestimmte Merkmale und Normen gepragt, die sie von anderen Berufen unterscheiden (Kalble
2014; Wolf 2018, S. 71f). Das Expertenwissen und eine weitgehende berufliche Autonomie
stellen zwei konstitutive professionlisierte Merkmale des Arztberufes dar (Kalble 2014; Siegrist
2005, S. 227; Siegrist 2012; Wilkesmann 2010). Greenhalgh 2014 spricht in diesem Zusam-
menhang auch von ,der sozialen Bedeutung der Medizin als Beruf* (Greenhalgh et al. 2014,
S. 71), womit unter anderem die normative Pragung von Erwartungen an Arzte und Patienten
angesprochen wird, wie sie sich zu verhalten haben (Greenhalgh 2014, S. 71f). Die Arzt-Pati-
enten-Beziehung beschreibt mithin das Handlungsfeld, in dem diese Erwartungen aufeinan-
dertreffen.

Profession

In der Literatur werden elektronische Patientenakten, die durch den Patienten gesteuert wer-
den oder in die der Patient (uneingeschrankten) Einblick erhalt, durch die unterschiedlichen
LE auch kritisch bewertet (Archer et al. 2011; Ose et al. 2017b). Eine aktuelle Studie der kas-
senarztlichen Vereinigung (2019), die den Stand und die Perspektiven der Digitalisierung in
der vertragsarztlichen und psychotherapeutischen Versorgung in Deutschland analysiert, zeigt
beispielsweise, dass 52% der teilnehmenden vertragsarztlichen Praxen in einer arztverwalte-
ten digitalen Patientenakte einen sehr hohen bis hohen Nutzen findet, fir einrichtungsiber-
greifende digitale Patientenakten liegt der Wert bei 45% und fur eine patientenverwaltete elekt-
ronische Gesundheitsakte liegt der Anteil derer, die einen hohen bis sehr hohen Nutzen sehen
gerade noch bei 20%. Werden die Arztpraxen gefragt, welches Angebot sie sich fir ihre Pati-
enten winschen wirden, ist die Verteilung mit 36%, 21% und 14% entsprechend
(Kassenarztliche Bundesvereinigung 2019). Der starke Einfluss der Patienten auf die Steue-
rung und Verwaltung wichtiger medizinischer Informationen in Bezug auf ihren eigenen Be-
handlungsprozess wird auch von der Mehrzahl der befragten EHE und LE kritisch bewertet.
Das ergibt sich aus den damit fir die Befragten verbundenen Herausforderungen. Die Umset-
zung und Beurteilung ,medizinisch sinnhafter* Entscheidungen im Umgang mit der PEPA und
den zur Verfigung stehenden medizinischen Informationen ist das zentrale Thema, das dieser
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Argumentation zugrunde liegt. Zum einen geht es dabei um den Umgang der LE mit den auf
der PEPA potenziell befindlichen Falschinformationen, nicht aktuellen oder gar nicht vom Pa-
tienten zur Verfugung gestellten medizinischen Informationen. Zum anderen geht es den Be-
fragten darum, dass medizinische Fachinformationen in der PEPA generiert und archiviert
werden, ohne dass ein entsprechendes Fachwissen bzw. eine geschulte Expertise im Umgang
mit diesen Informationen von Seiten der Patienten vorausgesetzt werden kann. Internationale
Untersuchungen stellen ebenfalls die Relevanz genauer und zuverlassiger medizinischer In-
formationen, die Gber digitale Anwendungen (eine PEPA) zur Verfliigung gestellt werden, her-
aus (Antonio et al. 2020; Irizarry et al. 2015; Lusignan et al. 2014). Gerade in Bezug auf die
Akzeptanz der Nutzer und deren Einschatzung der Vertrauenswiurdigkeit der Daten fir die
Entscheidungsfindung werden genaue und zuverlassige Informationen als eine notwendige
Voraussetzung hervorgehoben (Greenhalgh et al. 2017). So kénnten LE gezwungen sein, kli-
nische Entscheidungen auf von Patienten eingegebenen Daten zu stiitzen, die moglicherweise
weder genau noch vollstandig sind (Otte-Trojel et al. 2016). Auch die Bedenken, dass korrekte
Informationen auf die Portale tibertragen werden und Patienten diese Informationen oder Teile
davon aus der Akte entfernen, spielen bei dieser Einschatzung durch die LE eine Rolle (Lester
et al. 2016). Unzuverlassige Patienteneintrage in eine PEPA werden ebenfalls thematisiert und
als Hemmnis deren Nutzung dargestellt (Ose et al. 2017a; Wynia und Dunn 2010; Yau et al.
2011). Die damit verbundene Deutungskompetenz fur die Auswahl medizinisch notwendiger
Informationen sowie die Entscheidung, wem welche Informationen zur Verfigung gestellt wer-
den, wird in der Regel den Arzten als ,Trager* fachlicher Kompetenz und Autoritat zugespro-
chen. Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen, dass gerade aus der Perspektive der LE in Frage
gestellt wird, bestmogliche medizinische Entscheidungen auf der Basis einer PEPA treffen zu
kénnen. Den Wunsch der LE, durch den Einsatz digitaler Anwendungen ihre Situation durch
eine schnellere Verfligbarkeit von mehr bzw. vollstdndigen Informationen zu verbessern, se-
hen die Befragten in Bezug auf die PEPA-Nutzung und deren Steuerung durch den Patienten
eher schwer zu realisieren. In der Regel sprechen sich die Befragten fur einen eingeschrank-
ten Zugriff auf die Gesundheitsinformationen durch den Patienten aus. Dabei werden definierte
Teile innerhalb der PEPA favorisiert (wie z.B. der Notfalldatensatz), an welchen die Patienten
selbst nichts verandern kdnnen und dazu verpflichtet werden, alle fir die Versorgung notwen-
digen Angaben zu leisten. Nach dem ,Alles-oder-Nichts“-Prinzip missten die Patienten dann
entweder ihre Daten vollstandig oder gar nicht angeben, so dass fur die LE zu jeder Zeit klar
ist, dass sie es mit den aktuellen und vollstandigen Informationen Uber den Patienten zu tun
haben. In der Regel werden die Uberwiegend arztgeflhrten elektronischen Aktensysteme als
,sicherer und ,realistischer” fur eine allgemeine Anwendung gesehen. Gerade in Bezug auf
die Einschatzung der befragten LE, dass vornehmlich die Arzte als ,Trager fachlicher Kom-
petenz Uber die Deutung und Verwendung medizinischer Informationen verfligen sollten, weist
Greenhalgh 2014 in seiner Untersuchung ebenfalls darauf hin, dass der ,Habitus“ der Arzte
ein wichtiger Ausgangspunkt fir die Untersuchung von ,Widerstand“ bei der Inanspruchnahme
von IKT ist. Habitus wird von ihm als Ausdruck der ,internen Struktur® des Individuums und der
damit verbundenen normativen Vorstellungen verstanden (Greenhalgh et al. 2014, S. 15). Die
.interne Struktur® beschreibt mithin unter anderem das Wissen, die Einstellungen, Tugenden,
Dispositionen und stellt die normative Basis, wie sich Arzte aufgrund ihrer sozialen Position
verhalten sollen, dar (Greenhalgh et al. 2014, S. 15).

In diesem Zusammenhang werden auch Bedenken, bezogen auf den mdglichen Verlust bzw.
die Einschrénkung der Deutungsmacht der Arzte wie auch der Versorgungseinrichtungen for-
muliert, welche sich durch die Anwendung einer PEPA ergeben. Diese Bedenken stehen flr
die Befragten in Verbindung mit der jeweiligen professionellen Haltung der Arzte sowie typi-
scher Strukturen und Ablaufe von beispielsweise Krankenhausern und Arztpraxen, die mit den
Voraussetzungen fur die Anwendung einer PEPA in dieser Hinsicht nicht zwingend korrespon-
dieren. Hier wird auch der Anspruch auf die an die Profession normativ gebundene berufliche
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Autonomie der Arzte angesprochen die, wie auch andere Untersuchungen diesbeziiglich zei-
gen, mit der Art der Steuerung und Verwaltung der PEPA nicht uneingeschrankt vereinbar ist
(vgl. Otte-Trojel et al. 2016). Professionelle Autonomie bezieht sich dabei auf die professio-
nelle ,Kontrolle Uber die Inhalte und Bedingungen beruflichen Handelns® bzw. auf die weitge-
hende ,Substitution von externer Fremdkontrolle durch interne Selbstkontrolle“?® (Kalble
2014). So wird auch in anderen Untersuchungen der Verlust professioneller Autonomie aus
der Perspektive der LE darin gesehen, den Patienten durch eine PEPA die Kontrolle Uber
Aktivitaten zu geben, die traditionell von den LE organisiert werden (Otte-Trojel et al. 2016).
Die LE gehen in diesen Studien davon aus, dass sie nicht Uber die notwendigen Fahigkeiten
und Kapazitaten verfugen, sich auf solche Modelle der Patientenversorgung einzustellen, die
zum einen eine elektronische Interaktion mit den Patienten anstreben und zum anderen den
Patienten mehr Kontrolle und Verantwortung geben (Otte-Trojel et al. 2016). Als mdgliche L6-
sung dieses Problems wurden in mehreren Untersuchungen Kommunikations- und Praxistrai-
nings fur LE angesprochen, um die LE auf die technischen und zwischenmenschlichen As-
pekte einer PEPA-Nutzung vorzubereiten. Weitere Untersuchungen gingen auf die Méglichkeit
ein, Informationen tUber EHRs und PHRs in die Lehrplane der Medizin- und Krankenpflege-
schulen aufzunehmen (Otte-Trojel et al. 2016). Die befragten LE und EHE dieser Arbeit schlie-
Ren den Einbezug der Patienten hinsichtlich der dargestellten Vorbehalte nicht grundsatzlich
aus, vielmehr favorisieren sie eine Einflussnahme durch den Patienten, die auf das fiur sie
medizinisch mogliche Mal} eingeschrankt ist.

Vor diesem Hintergrund gehen die LE und EHE auf das Spannungsverhaltnis von medizini-
scher Notwendigkeit, Patientenautonomie und ,professioneller Firsorge® ein mit dem die
PEPA in ihrer Ausgestaltung konfrontiert ist. Die Zurechnung, Ubernahme und Sicherstellung
von Verantwortung spielen dabei eine wichtige Rolle. Verantwortung bezieht sich unterdies
auch auf die Frage, inwieweit und woflr die Patienten in ihrem eigenen Behandlungsprozess
Verantwortung Ubernehmen und Entscheidungen (mit)treffen kdnnen. Dartber hinaus geht es
um die Verantwortung aller am Behandlungsprozess Beteiligten im Umgang mit den medizini-
schen Informationen sowie deren Regelung und haftungsrechtliche Absicherung. Damit wird
die Frage nach der Haftung fir bestimmte Handlungen, Nichthandlungen und Entscheidungen
auf Basis der PEPA relevant. Die Unsicherheit dartiber, wer wann, wie, woflir und auf welcher
Basis die Verantwortung ubernimmt und entsprechend fur seine Handlungen verantwortlich
gemacht werden kann, stellt mithin eine zentrale Herausforderung im Umgang mit der PEPA
dar. Die Befragten gehen davon aus, dass Patienten diese Verantwortung nicht in jedem Fall
Ubernehmen kénnen, so dass diese in vielen Fallen wieder an die behandelnden (Haus)Arzte
Ubertragen werden wurde. Der damit verbundene Zeitaufwand fir Hilfestellungen bei der Er-
stellung und Steuerung der PEPA sowie bei der Moderation der Inhalte scheint fir viele im
Praxis- und Klinikalltag nicht bewaltigbar. Dartber hinaus wird die unbedingte Bereitstellung
haftungsrechtlicher Vorgaben sowie definierte Verantwortungsbereiche im Umgang mit den in
der PEPA verfligbaren Informationen betont. Diese sollten sowohl fir die Patienten als auch
die LE klar und transparent sein. Zentral bei diesen Regelungen ist fur die Befragten, dass die
professionelle Handlungskompetenz der LE sowie die ethisch-normativen Grundlagen profes-
sionellen Handelns sichergestellt sind. Das schlief3t fir viele der LE und auch der EHE die
komplette Steuerung und Verwaltung der PEPA durch den Patienten aus. Einige Studien zei-
gen auch, dass die LE oft Vorbehalte bezlglich der gesteigerten Arbeitsbelastung haben und
Bedenken beziglich einer Stérung von Arbeitsablaufen durch die PEPA aulern, gleichwohl
diese Vorbehalte und Bedenken bislang noch in keinen Untersuchungen belastbar bestatigt
werden konnten (Granja et al. 2018; Irizarry et al. 2015; Kruse et al. 2015b; Lusignan et al.
2014; Otte-Trojel et al. 2016). Bezlglich der Haftung wurden auch in anderen Untersuchungen
Unsicherheiten aus Sicht der LE deutlich, die sich unter anderem auf die Befunderhebung auf

26 Diese Definition geht auf Freidson (1970, S. 134) und Daheim (1992, S. 26) zuriick.
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Basis der von den Patienten zur Verfiigung gesetellten Daten, bzw. auf die diesbezlglich von
den Anbietern oder LE geforderte Reaktionszeit beziehen (Haas 2016; Lester et al. 2016; Otte-
Trojel et al. 2016). Daruber hinaus zeigten die LE Bedenken hinsichtlich der moglichen Haftung
fur unangemessenes oder schadliches Verhalten der Patienten, aufgrund von Fehlinterpreta-
tionen der klinischen Inhalte (Baudendistel et al. 2017; Otte-Trojel et al. 2016).

Fir die Befragten spielt die Asymmetrie zwischen Arzt und Patient (Siegrist 2005, S. 244)
bezogen auf das relevante medizinische Fachwissen neben der Steuerung und Verwaltung
der PEPA auch fur die Nutzung der darin vorliegenden Informationen eine zentrale Rolle. Das
spezialisierte Experten- und Erfahrungswissen der Arzte und damit die Mdglichkeit, medizi-
nisch relevante Informationen einschatzen, verwerten und an medizinische Deutungen knup-
fen zu konnen, wird dem Laienwissen gegentbergestellt. Mithin stellt das Laienwissen der
Patienten ein zentrales Argument flr einen begrenzten Einbezug der Patienten in den Versor-
gungsprozess Uber eine PEPA dar. Zum einen wird damit die angemessene fachliche Inter-
pretation der in der PEPA vorliegenden Informationen durch den Patienten als Laie angespro-
chen. Dariiber hinaus spielt firr die LE auch eine mogliche Uberforderung der Patienten durch
eine PEPA-Nutzung, gerade in Bezug auf das ,Verstehenkdénnen® eine Rolle. Im Sinne der
.affektiven Neutralitat® (Parsons 1939) wird auch die Mdglichkeit des Patienten in Frage ge-
stellt, diese Informationen als emotional Betroffener angemessen ,neutral verarbeiten und
anwenden zu kdnnen. Auch in der weiteren Literatur lassen sich Teile dieser Argumentationen
bestatigen. Greenhalgh zeigt in diesem Zusammenhang in seiner Untersuchung von 2017 auf,
dass der Umgang mit den von patientennahen Technologien erzeugten Daten die Patienten
und LE grundsatzlich ,informieren, aufklaren und befahigen* kénnen, die Daten aber gleicher-
mafen vom Patienten auch fehlinterpretiert werden oder ihn in Bedrangnis bringen kénnen
(Greenhalgh et al. 2017). Andere Untersuchungen gehen darauf ein, dass sowohl Patienten
als auch LE der Meinung sind, dass PEPAs die Patientenversorgung grundsatzlich verbessern
kénnten, bei einigen Patienten jedoch auch Angste verstarken, auslosen oder zu Uberforde-
rungen fuhren kdnnen (Antonio et al. 2020; Dendere et al. 2019; Irizarry et al. 2015; Lusignan
et al. 2014). Dartber hinaus wird auch die Uberwiegende Nutzung bestehender PEPA-Sys-
teme durch die Patienten als Dokumentations-Tool und weniger als Mdglichkeit, sich selbst
starker in den Versorgungsprozess einzubringen dargestellt. Als Begriindung wird auch hier
die Schwierigkeit und Eignung von Patientenseite hervorgehoben, die vorliegenden Informati-
onen verstehen und entsprechend bewerten zu kdnnen (Chen und Decary 2019; Lester et al.
2016). Uber diese Bedenken hinaus thematisierten die Befragten in dieser Arbeit auch die
Sorge um eine verminderte Kompetenzwahrnehmung der Arzte durch die Patienten und ein
damit verbundenes Misstrauen der Patienten ihren Arzten gegeniiber. So wurden zwar mogli-
che Vorteile fur die Patienten bezlglich einer héheren Informationsdichte und -qualitat gerade
auch durch die Bereitstellung geprufter Informationen in der PEPA angesprochen, allerdings
wird der dadurch mégliche Informationsvorsprung der Patienten gegeniiber den Arzten in Be-
zug auf aktuelle Erkenntnisse und Methoden auch kritisch gesehen. Der kritische Blick richtet
sich dabei auf die moglichen Auswirkungen auf das Vertrauensverhaltnis zwischen Patienten
und ihren Arzten. Gleichermalien geht es den Arzten auch um die mégliche Aberkennung des
arztlichen Expertenstatus™ durch die Patienten, welcher mit einer Nutzung der PEPA in Ver-
bindung gebracht wird. Zudem gehen die Befragten auch von einer gesteigerten Arbeitsbelas-
tung fur die LE aus, um die vorliegende Asymmetrie sowie mogliche Fehl- oder Falschinter-
pretationen von Informationen Uber zusatzliche Beratungsgesprache auszugleichen. Auch aus
diesen Grunden wird von der Mehrheit der Befragten die uneingeschrankte Steuerung und
Verwaltung der PEPA durch den Patienten ausgeschlossen. In unterschiedlichen Studien wer-
den ebensolche Bedenken hinsichtlich der Auswirkungen auf die Beziehungen zwischen Pa-
tienten und LE als Herausforderung fur die Anwendung einer PEPA dargestellt (Antonio et al.
2020; Irizarry et al. 2015; Lusignan et al. 2014) Eine Untersuchung im Kontext der Versorgung
von Tumorpatienten zeigt diesbeziiglich, dass tiber 80 % der in dieser Studie befragten Arzte
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eine hohere Belastung durch ,unangemessen fordernde Patienten“ wahrgenommen haben.
Mehr als jeder Dritte sagte das gleiche aufgrund abweichender, vom Patienten eingebrachter
Therapievorstellungen. GleichermalRen wurde der Partizipations- und Informationsbedarf der
Patienten von einer Vielzahl der Arzte als ,Misstrauen und Geringschatzung ihrer arztlichen
Kompetenz“ wahrgenommen (Ernst et al. 2004; vgl. auch Bruera et al. 2001; Kienzle 2002).
Erkenntnisse in Bezug auf die Implementieung digitaler Anwendungen im deutschen Gesund-
heitswesen zeigen in diesem Zusammenhang, dass Arzte aufgrund der Sorge, durch digitale
Anwendungen in ihrer eigenen Arbeit ersetzt zu werden, der Digitalisierung im Gesundheits-
wesen allgemein eher kritisch gegenliberstehen (Nohl-Deryk et al. 2018).

Arzt-Patienten-Beziehung

Die objektiven Handlungsprobleme, die sich durch die an die Profession gebundenen Hand-
lungsformen fir eine PEPA-Nutzung ergeben, werden nach den Aussagen der Interviewteil-
nehmer im Rahmen traditioneller Rollenbilder im Arzt-Patienten-Verhaltnis in ihrer Problematik
verstarkt. Das professionelle Handeln sowie das damit einhergehende Selbstverstandnis der
Arzte und der Patienten beeinflusst dabei die Arzt-Patienten-Beziehung und -Kommunikation
auf eine Art und Weise, die auch fir die Implementierung digitaler Anwendungen relevant ist
(Greenhalgh et al. 2014, S. 71f; Otte-Trojel et al. 2016). Der jeweilige Umgang mit den Patien-
ten im Arzt-Patienten-Kontakt wird von den hier befragten LE und EHE mithin in Zusammen-
hang mit einer bestimmten professionellen Haltung der Arzte und der damit verbundenen pro-
fessionellen Rolle gebracht. Etablierte paternalistisch orientierte Beziehungsstrukturen im Pa-
tientenkontakt werden dabei immer wieder direkt oder indirekt von den Befragten als eine Art
normative Wurzel angesprochen und demzufolge als nicht einfach veranderbar eingeschatzt.
Diese eher traditionellen Rollenbilder im Arzt-Patienten-Verhaltnis beziehen sich sowohl auf
ein etabliertes Rollenverstandnis der Arzte als auch auf dasjenige der Patienten. Damit werden
aus Sicht der Befragten bestimmte Erwartungen und Annahmen an diese Rollen gebunden,
die fur die Anwendung und Implementierung einer PEPA nicht grundsatzlich zutraglich sind.
Gerade aus der Sicht der Hausarzte und deren Selbstverstandnis wird die Arztrolle als eine
Art ,Fuhrungsrolle innerhalb der Arzt-Patienten-Beziehung verstanden. Gleichermallen se-
hen sich die Arzte auch mit einem Fremdverstandnis durch die Patienten als ,Halbgétter in
Weil}* konfrontiert, das mit entsprechenden Anforderungen und Erwartungen verbunden wird.
Die Arzte sehen ihre Aufgabe daher vor allem in einem Korrigieren und ,Kontrollieren“ der
Laienperspektive der Patienten.

Erkenntnisse bezlglich der Implementierung digitaler Anwendungen im deutschen Gesund-
heitswesen zeigen ebenfalls in diesem Zusammenhang, dass Arzte auch aus paternalisti-
schen Sichtwesen heraus, die Digitalisierung erschweren (Nohl-Deryk et al. 2018). Gerade mit
Bezug auf die Starkung der Patientenrolle im Arzt-Patienten-Verhaltnis wird auch in der wis-
senschaftlichen Literatur die Frage nach dem entsprechenden Verhaltnis von Autonomie und
professioneller Fursorge aufgeworfen (Eckrich et al. 2016). Darlber hinaus werden die ethi-
schen Grundlagen des Arztberufes und deren Relevanz fur die Anwendung von EH themati-
siert (Townsend et al. 2013). Granja 2018 kommt diesbezlglich zu dem Schluss, dass beruf-
liche Werte und ,personliche Gefuhle® als Barrieren fur EH-Interventionen einbezogen werden
sollten, da sie, wie sich in einigen Untersuchungen zeigte, in Konflikt mit dem Einsatz dieser
Technologien geraten kdnnen (Granja et al. 2018). Die Studie der kassenarztlichen Vereini-
gung (2019) stellt in diesem Zusammenhang dar, dass fiir einen GroRteil der befragten Arzte
(43%) Digitalisierung einen negativen Einfluss auf die Arzt-Patienten-Beziehung hat oder diese
sogar (stark) verschlechtert. Dem stehen 14% der Arzte gegeniiber, die von einer starken Ver-
besserung ausgehen, 34% bewerten die Entwicklungen neutral. Eine zunehmende Patienten-
autonomie geht fiir die dort befragten Arzte mit einer eingeschrankten &rztlichen Entschei-
dungs- und Handlungsfreiheit einher und wird dariiber hinaus als zusatzlicher Belastungsfak-

tor in der Arzt-Patienten-Beziehung wahrgenommen (Kassenarztliche Bundesvereinigung
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2019). Untersuchungen fur Deutschland im Bereich des Shared Desicion Making (SDM) zei-
gen auch auf, dass aus der Perspektive der Arzte dem Modell der partizipativen Entschei-
dungsfindung ,theoretisch® oft zugestimmt wird, was sich jedoch in der Versorgungsrealitat
allgemein, wie auch in der onkologischen Versorgung nicht entsprechend abbilden lasst
(Bieber et al. 2016; Mdller et al. 2019). Herausforderungen stellen diesbezlglich gerade im
klinischen Kontext unter anderem ein hoher Zeitdruck dar (Bieber et al. 2016; Légaré et al.
2008). In weiteren Untersuchungen zum SDM wird dargestellt, dass der Wunsch und die Be-
reitschaft von Patienten, an der eigenen Versorgung zu partizipieren, ebenfalls von personli-
chen Faktoren beeinflusst wird (Bocken et al. 2014; Braun und Marsted 2014; Ernst et al. 2004;
Tariman et al. 2012). Eine reprasentative Befragung von Patienten in den Jahren 2001-2012
stellt vor diesem Hintergrund dar, dass jeder vierte Patient in Bezug auf die medizinisch rele-
vanten Entscheidungsfindungsprozesse das paternalistische Modell praferiert. Allerdings stim-
men auch mehr als die Halfte der Patienten fir eine partizipative Entscheidungsfindung (PEF),
wobei der Wunsch nach Informationen weit starker bewertet wird als der nach einer Entschei-
dungsteilhabe (Braun und Marsted 2014). Diese Erkenntnisse haben sich lber den Erhe-
bungszeitraum der 11 Jahre nicht verandert. Eine andere Studie, die sich mit dem Wunsch
nach Entscheidungsteilhabe bei Tumorpatienten in stationdaren Behandlungssettings beschaf-
tigte, ergibt ein sehr ahnliches Bild (Ernst et al. 2004). So zeigt sich in vielen Bereichen medi-
zinischer Entscheidungsfindung ein starker paternalistisches Verstandnis der Patienten. Fur
die Therapiewahl und hinsichtlich der Frage ob Angehdrige einbezogen werden sollen, geht
allerdings von den Patienten insgesamt ein starkeres Bedurfnis aus, in die Entscheidungsfin-
dung mit einbezogen zu werden. Patientenautonomie bedeutet dabei fir die Patienten in der
Regel nicht Entscheidungsautonomie, sondern spiegelt vielmehr den Wunsch wider, genau
beraten und informiert zu werden. Die Entscheidungsautonomie wird (iberwiegend den Arzten
zugeschrieben (Ernst et al. 2004).

Die Kommunikation und Interaktion mit den Patienten wird fur die hier Befragten durch das mit
der professionellen Handlungskompetenz und Firsorgeplicht der Arzte verbundene ,Wissens-
monopol“ stark beeinflusst. Entsprechende Kommunikationsformen zeigen sich aus deren
Sicht auch in den Inhalten der Dokumentation durch die LE. Zwar stimmen alle damit Gberein,
dass das personliche Gesprach mit den Patienten nicht durch eine PEPA ersetzt werden darf
und fur die meisten scheint das auch nicht méglich. Dennoch wird auch deutlich, dass bezogen
auf die Dokumentation in der Regel Uber und nicht mit dem Patienten gesprochen wird, was
fur die Anwendung der PEPA eine Herausforderung darstellt. Dabei wird vor allem auf das
Diskriminierungspotenzial der Dokumentation hingewiesen, welches mit entsprechenden
etablierten Kommunikationsformen einhergeht. So gehen die Befragten davon aus, dass durch
die Anwendung einer PEPA sowohl die internen als auch die externen Kommunikationsanfor-
derungen fur die LE gerade in Bezug auf die Qualitat der Dokumentation steigen werden. Ins-
besondere die LE merken in diesem Zusammenhang an, dass eine Vorselektion der Doku-
mente, die in die PEPA einflieRen sollen, durch die LE notwendig ist, um die Behandlung und
den Patienten schitzen zu kénnen.

Das Thema Mundigkeit spielt vor diesem Hintergrund insofern eine wichtige Rolle, als diese
den Patienten auf der Grundlage ihres Laienwissens oder der bestehenden Erkrankungssitu-
ation nur bedingt durch die LE zugesprochen bekommen. Andere Studien weisen gleicherma-
Ren auf die Relevanz und die Sorge der LE hin, dass die persdnliche Kommuniktion und In-
teraktion zwischen Arzten (bzw. anderen LE) und Patienten nicht durch eine rein oder Giberwi-
gend digitale ersetzt weren durfe. EH wird dabei als unpersonlich und als Voraussetzung ge-
sehen, die persodnliche Kommunikation zu untergraben (Granja et al. 2018). Unterschiedliche
qualitative Studien gehen ebenfalls auf das durch die LE thematisierte Diskriminierungspoten-
zial der Patienten durch eine PEPA-Nutzung ein (Antonio et al. 2020; Lusignan et al. 2014).
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Einige Untersuchungen zeigen daruber hinaus, dass in bestimmten medizinischen Settings
die PEF unter Berucksichtigung personlicher Faktoren fur beide Seiten gewinnbringend und
gewinscht sein kann (Friesen-Storms et al. 2015). In der Literatur wird mithin auch die Rele-
vanz von Patiententypen in Bezug auf die Inanspruchnahme einer PEPA thematisiert, ohne
jedoch konkret inhaltliche Typisierungen vorzunehmen (Irizarry et al. 2015). So werden unter-
schiedliche personliche Faktoren potenzieller Nutzer in Verbindung mit der Implementierung
einer PEPA gebracht (Irizarry et al. 2015). Insbesondere das Alter wird als relevanter Einfluss-
faktor in mehreren Untersuchungen thematisiert (Bittner und Schmidt-Kaehle 2018; Weir et al.
2018; Wrede-Sach et al. 2013). Dabei geht es nicht nur um die Mdglichkeit, mit elektronischen
Medien allgemein umgehen zu kdnnen, sondern auch um die oft mit dem Alter verbundenen
Rollenerwartungen und Zuschreibungen an Arzte (Bittner und Schmidt-Kaehle 2018). Gleiches
gilt fur die Gesundheitskompetenz bzw. Gesundheitsbildung der Patienten als Voraussetzung
fur den Umgang mit der PEPA (Irizarry et al. 2015). Neben den damit korrespondierenden
Problemen fur die PEPA-Nutzung weisen auch einige Studien auf die Mdglichkeit hin, Gesund-
heitskompetenz Giber deren Nutzung aufbauen und vertiefen zu kénnen (Hofmann und Winkler
2016). Dabei bleibt in der Regel offen, fur welche Patiententypen sich eine PEPA-Nutzung
mehr oder weniger eignen kénnte. Mdgliche Versorgungsszenarien (Archer et al. 2011) und
Patientenkollektive (Archer et al. 2011; Chiche et al. 2012; Greenberg et al. 2017) fur den
Einsatz einer PEPA werden hingegen haufiger thematisiert. In diesem Zusammenhang zeigen
Braun und Marsted beispielsweise auf, dass chronisch kranke Patienten starker an PEF inte-
ressiert sind als andere Patientengruppen (Braun und Marsted 2014).

Auch von den Befragten in dieser Arbeit wurden unterschiedliche Arzt- und Patiententypen
thematisiert, bei welchen eine PEPA-Nutzung mehr oder weniger wahrscheinlich erscheint.
Dabei ist ausschlaggebend, welche bewusste oder unbewusste Haltung die Arzte und Patien-
ten zu den dargestellten Rollen und Handlungsweisen einnehmen. Die Zielsetzung, eine star-
kere Patientenbeteiligung durch die PEPA zu erreichen, wurde dabei mit Blick auf unterschied-
liche Patiententypen teilweise in Frage gestellt. So gingen gerade die LE davon aus, dass sich
die Beteiligung der Patienten nicht nennenswert durch die Nutzung einer PEPA verandern
wirde. FUr diejenigen, die sich ohnehin bereits informieren und beteiligen, wurde jedoch ein
potenzieller positiver Nutzeffekt durch die PEPA eingerdumt. Die individuelle Voraussetzung
der Patienten (bezogen auf ihr Interesse und ihre Bereitschaft), eine PEPA anzuwenden, wird
dabei von den Befragten mit deren Alter, dem Grad der Erkrankung sowie der kognitiven Fa-
higkeit, in Verbindung gebracht. Auf der anderen Seite wird den Patienten im Kontext einer
starkeren Umsetzung von Patientenautonomie von den Befragten auch das ,Recht auf Unwis-
senheit” zugesprochen. Ob und wie dieses Recht durch den Patienten eingefordert wird, hangt
aus Sicht der LE ebenfalls von dem jeweiligen Patiententypus ab. Die unterschiedlichen Pati-
ententypen beziehen sich dabei nicht nur auf ihre individuelle Bereitschaft und Fertigkeiten,
eine PEPA verwalten sowie medizinisch relevante Entscheidungen (mit)treffen zu kdnnen,
sondern auch darauf, inwiefern sie mit den vorhandenen medizinischen Informationen emoti-
onal umgehen kdnnen oder wollen. Auf Basis dieser Argumentationen sprechen sich die meis-
ten LE fur eine freiwillige Inanspruchnahme der PEPA durch die Patienten aus. Assadi 2017
zeigt in diesem Zusammenhang auch, dass Personen die eher in der Lage sind, ihre eigene
Gesundheit zu managen, auch eher bereit sind, eine PEPA anzunehmen. Als Grund fuhrt er
deren positivere Wahrnehmung bezliglich der Nutzung solcher Systeme an. Weiterhin wird die
Entwicklung von Selbstbestimmung und Autonomie der Patienten zusatzlich durch die Unter-
stiitzung ihrer Arzte sowie die jeweilige Autonomieorientierung der Patienten als Persdnlich-
keitseigenschaft, geférdert (Assadi und Hassanein 2017).

Hinsichtlich der Arzttypen werden demgegeniber von den Befragten dieser Arbeit die zugrun-
deliegenden Unterschiede durch Generationen, Sozialisationssituationen (v.a. bezogen auf
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bestimmte ,Klinikmentalitaten®) und individuelle Praferenzen im Umgang mit Neuem oder kon-
kret digitalen Medien dargestellt. So werden beispielsweise die jeweilige ,Kultur® der Klinik
sowie die Frage, ob und in welcher Weise LE in einer Klinik oder Praxis sozialisiert sind, als
mogliche Einflussfaktoren fur eine bestimmte Haltung thematisiert. Gleichermalien wird auch
die arztliche, bzw. medizinische Ausbildung als relevante Einflussnahme auf die professionelle
Pragung bzw. Haltung dargestellt. Dartber hinaus sind flir die Befragten auch individuelle Fak-
toren wie das Alter und die Erfahrung (im Sinne der Dauer der Auslibung des Arztberufes) der
Arzte fir unterschiedliche Verhaltensweisen im Umgang mit der PEPA relevant. Auch interna-
tionale Studien thematisieren die Relevanz der Kontextbedingungen, in die das Verhaltnis zwi-
schen Patienten und Arzten eingebettet ist, fiir den jeweiligen Umgang mit der PEPA (Irizarry
et al. 2015; Tariman et al. 2012). So zeigt beispielsweise Carman 2012 in seinem multidimen-
sionalen Framework auf, dass die Art der Umsetzung von Patientenbeteiligung unter anderem
von den Bedingungen auf der Ebene der Gesundheitsorganisationen abhangig ist. Dabei wer-
den konkret die Organisationskultur, Richtlinien und Praktiken als Faktoren, die einen Einfluss
auf die Umsetzung entsprechender Interventionen nehmen, angefiihrt (Carman et al. 2013).
Eine Untersuchung der Bertelsmann Stiftung, in der die Einstellung junger Arzte zu dem Modell
der gemeinsamen Entscheidungsfindung untersucht wurden, geht in diesem Zusammenhang
auf die Relevanz der jeweiligen Haltung der Arzte ein (Bittner und Schmidt-Kaehle 2018). Da-
bei wird eine patientenorientierte Haltung als zentral fir das Gelingen des Modells hervorge-
hoben. Gleichermalen wird eine grundlegende Bereitschaft der jingeren Arzte zu dieser Hal-
tung deutlich, die jedoch aus deren Sicht durch organisationale Faktoren wie bestehende Hie-
rarchien und ,wirtschaftlichen Druck® oft negativ beeinflusst wird (Bittner und Schmidt-Kaehle
2018). Mit den Hierarchien werden mithin auch unterschiedliche Arztgenerationen angespro-
chen sowie gleichermal3en die Relevanz der beruflichen Sozialisation hervorgehoben (Bittner
und Schmidt-Kaehle 2018).

4.3.2.2 Einrichtungsiibergreifende Versorgung

Gerade in komplexen Versorgungssituationen sind verschiedene LE-Gruppen bei der Versor-
gung von Patienten involviert. Die Qualitat der Versorgung tUber die unterschiedlichen Leis-
tungs- und Fachbereiche des Gesundheitswesens hinweg spielt dabei eine wichtige Rolle
(Amelung und Wolf 2011; Amelung und Wolf 2012; Hoeper et al. 2012; Kamradt et al. 2015;
Mayer 2019). Zentral dafur ist das luckenlose Ineinandergreifen professionellen Handelns der
involvierten, auch nicht-arztlichen LE unterschiedlicher Fachbereiche. Informationsaustausch
und Wissenstransfer (iber die unterschiedlichen Fach- und Sektorengrenzen hinaus stellen vor
diesem Hintergrund zentrale Elemente flr die strukturelle Verbindung von Ablaufen und Hand-
lungen im Sinne einer ,integrierten Professionalitat® dar (Czypionka T, Kraus M, Berger M,
Foessleitner S. 2017). Das Versorgungssystem in Deutschland gilt als stark segmentiert, wo-
bei es oft zu Herausforderungen an den Schnittstellen der Leistungs- und Fachbereiche kommt
(Robert-Koch-Institut 2015). Gerade fiur Versorgungssettings mit komplexen Versorgungs-
strukturen werden hierfur in der Literatur Strategien und Konzepte angesprochen, fur die eine
gut funktionierende Zusammenarbeit Uber die Professionen und Sektoren hinweg als zentrale
Voraussetzungen gesehen werden (Amelung und Wolf 2011; Amelung und Wolf 2012; Busse
et al. 2013, S. 106f, 111; Holderried et al. 2020; Mayer 2019; Villalobos et al. 2019). Interpro-
fessionelle Zusammenarbeit wird in diesem Zusammenhang in den zukunftsweisenden Ver-
sorgungskonzepten - politisch wie auch in der wissenschaftlichen Auseinandersetzung - als
wichtiges Element flr eine integrierte Versorgung (integrierte Professionalitat) dargestellt
(Czypionka T, Kraus M, Berger M, Foessleitner S. 2017).

Die medizinische Dokumentation stellt ein wichtiges Element der Arbeit von LE dar und be-
schreibt mithin eine zentrale ,Kommunikationsform“ bei der interprofessionellen Versorgung
von Patienten. Gleichermalen fungiert sie als Nachweis fiir ethisches und rechtskonformes
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Handeln sowie als Grundlage der (monetéaren) Leistungsbeurteilung der LE. Neben der Rele-
vanz, die IKT fir eine patientenorientierte Versorgung allgemein einnehmen (Haas 2016;
Townsend et al. 2013), werden unterschiedliche Formen des digitalen Informationstransfers
Uber die medizinische Dokumentation auch in Zusammenhang mit integrierten Versorgungs-
modellen als wichtige Voraussetzung interprofessioneller Zusammenarbeit dargestellt (Ex und
Amelung 2018; Holderried et al. 2020; Schreydgg et al. 2013). Die Ergebnisse dieser Arbeit
zeigen, dass gerade die getrennten Leistungs- und Fachbereiche und die darin etablierten
Strukturen, Prozesse und Verfahrensweisen bezogen auf die interprofessionelle Zusammen-
arbeit und medizinische Dokumentation objektive Handlungsprobleme generieren, die eine
Herausforderung fir die Anwendung einer PEPA darstellen.

Interprofessionelle Zusammenarbeit

In der Literatur werden IKT bzw. auch (persdnliche) elektronische Patientenakten als potenzi-
elle Méglichkeit zur Schaffung und Unterstitzung interprofessioneller Abstimmungsprozesse
sowie zur Uberwindung von Kommunikationsbriichen dargestellt (Amelung und Wolf 2012;
Baudendistel et al. 2017; Hoeper et al. 2012; Holderried et al. 2020; Lux und Breil 2017). Die
Ergebnisse der Interviews mit den EHE und LE zeigen in diesem Zusammenhang, dass inter-
professionelle Zusammenarbeit nicht als selbstverstandlicher Aspekt professionellen Han-
delns wahrgenommen wird. An den Schnittstellen zwischen den Leistungsbereichen mangelt
es insbesondere aus der Sicht der LE an klaren Strukturen flir eine zielgerichtete Informati-
onsweitergabe. So hangt die Art der Schnittstellenbewaltigung oft von den Beziehungen zwi-
schen den einzelnen ambulanten und stationaren Bereichen oder den Strukturen der einzel-
nen Hauser ab. Die PEPA wird mithin als potenzielle Méglichkeit gesehen, interprofessionelle
Zusammenarbeit zu unterstitzen und bei der Uberwindung interprofessioneller Kommunikati-
ons- und Informationsbriche beitragen zu kénnen. Der prominente Grund dafur liegt, wie auch
in anderen Untersuchungen deutlich wird, insbesondere in der aktuellen Verfugbarkeit der re-
levanten Informationen fir alle an der Behandlung beteiligten LE (Baudendistel et al. 2017).
Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen aber auch, dass die etablierten Strukturen, Prozesse und
Verfahrensweisen der getrennten Leistungs- und Fachbereiche als sehr stark wahrgenommen
werden. Die Mdglichkeit diese allein Uber die Implementierung einer PEPA Uberwinden zu
kénnen, wird aus der Perspektve der LE und EHE als sehr schwierig eingeschatzt. Insbeson-
dere aus der Sicht der Arzte wird der Status quo interprofessioneller Zusammenarbeit in der
Regel als ,ausreichend” fur die eigene Arbeit empfunden. Die PEPA stellt mithin in Bezug auf
die interprofessionelle Zusammenarbeit keinen besonderen Mehrwert fiir die Mehrheit dieser
LE-Gruppe dar. Fiir die Arzte spielt dabei auch der professionelle Umgang mit Nichtwissen
eine wesentliche Rolle. Professionelles Handeln auf Basis von Nichtwissen bzw. Informations-
defiziten wird als ein Teil der arztlichen Kompetenz verstanden. Zwar sehen die meisten der
LE den Mehrwert, den mehr und schneller verfligbare Informationen fiir die Ausliibung ihrer
Profession haben, jedoch besteht fir viele grundsatzlich keine Notwendigkeit dazu, um ihre
Arbeit angemessen erledigen zu kdnnen. Die jeweilige professionelle Haltung der LE dem ei-
genen Wissen bzw. Nichtwissen gegenuber wird auch in de Literatur als Voraussetzung fur
die Ausgestaltung der Interaktionsprozesse zwischen Arzt und Patienten sowie der Interaktion
zwischen den unterschiedlichen LE untereinander dargestellt (Wilkesmann 2010). Nichtwissen
stellt dabei genauso wie Wissen ein konstitutives Merkmal arztlicher Professionen dar. Der
Umgang mit Nichtwissen und dessen Relevanz wird unter anderem mit der professionellen
Sozialisation und einer bestimmten Fehlerkultur in Verbindung gebracht. Gleichermal3en wer-
den Hierarchien als mdgliche Einflussfaktoren auf den Umgang mit Nichtwissen thematisiert
(Wilkesmann 2010).

Demgegentber stehen die nicht-arztlichen LE in dieser Arbeit, bei welchen der Wunsch nach
mehr Absprachen und Abstimmung starker deutlich wird. Insgesamt geht ein Grof3teil der LE

91



4 Diskussion

davon aus, dass sich an der bestehenden Zusammenarbeit durch eine PEPA-Nutzung entwe-
der nichts @ndern wirde oder die bestehenden Strukturen der Zusammenarbeit durch die
starke Segmentierung und den damit verbundenen Regeln und Prozedere die PEPA zum
scheitern bringen konnten. Auch Ergebnisse anderer Untersuchungen zeigen, dass insbeson-
dere die nicht-arztlichen LE die Méglichkeit positiv einschatzen, durch die PEPA eine verbes-
serte sektorubergreifende Verfugbarkeit von Informationen fiir alle am Behandlungsprozess
eines Patienten beteiligten LE zu erreichen (Baudendistel et al. 2017). Gleichermalten werden
die bestehenden Strukturen und Handlungsweisen sowie deren Persistenz thematisiert, und
als Herausforderung fur eine PEPA-Implementierung angefuhrt. Daher wird in der Literatur
auch eine Neu- bzw. Umstrukturierung der Versorgung in Zusammenhang mit diesen Erkennt-
nissen propagiert (Goodwin 2016; Schreydgg et al. 2013). Uber diese Argumentation stellen
die Befragten dieser Arbeit auch insbesondere die grundsétzliche Bereitschaft der Arzte, die
Zusammenarbeit Uber die Leistungs- und Fachbereiche hinweg intensivieren zu wollen, in
Frage. Als wichtige Herausforderung werden diesbezlglich auch 6konomische Fehlanreize
angesprochen, welche die bestehenden getrennten Strukturen auf der monetaren Ebene wei-
ter festigen.

Die Ubernahme von Verantwortung spielt in Bezug auf bestehende Kommunikationsbriiche
und mangelnde Absprachen fir viele LE eine zentrale Rolle fiir die Zusammenarbeit der LE
untereinander. Aus Sicht der LE werden demnach fehlende medizinische Informationen auch
dazu genutzt, die Verantwortung an den jeweils anderen Arzt bzw. LE abgeben oder bei ihm
belassen zu kénnen. Infolgedessen gehen die Befragten davon aus, dass der Kommunikati-
onsaufwand zwischen den LE durch den Einsatz der PEPA eher steigen wird. Dabei wiirden
jedoch nicht medizinische Fragen, sondern die Klarung und Diskussion von Zustandigkeiten
im Vordergund stehen. Ahnliche Argumentationen findet man in der Literatur zur sektoren-
ubergreifenden Versorgung, wenn undefinierte und neue Rollen bei veranderten Zustandig-
keiten als Herausforderung fir die Zusammenarbeit der einzelnen am Versorgungsprozess
beteiligten LE und Settings (Kamradt et al. 2015; Supper et al. 2015), bzw. fur die Inanspruch-
nahme und Implementierung von EH-Interventionen dargestellt werden (Granja et al. 2018).
Dies kann sich sowohl auf die eigene Rolle und Zustandigkeit als auch auf die der anderen
Akteure beziehen (Granja et al. 2018; Kamradt et al. 2015).

Mogliche Lésungen sehen die Befragten EHE und LE in der Klarung von Zustandigkeiten und
der Festlegung der (professionellen) Rollen, um eine effiziente und patientenorientierte Zu-
sammenarbeit zwischen den unterschiedlichen Leistungs- und Fachbereichen Gber eine PEPA
realisieren zu kénnen. Wie in der Literatur wird auch durch die LE und EHE in dieser Arbeit
die Notwendigkeit einer Umstrukturierung der Ubergange sowie ein entsprechendes Schnitt-
stellenmanagement hervorgehoben, um Handlungssicherheit in der Zusammenarbeit Uber die
Fach- und Leistungsgrenzen hinweg ermdglichen zu kénnen (Kripalani et al. 2007; Ommen et
al. 2007).

Eine weitere Funktion bestehender Informations- und Kommunikationsbriche liegt aus Sicht
der Befragten in der ,Pflege” von Intransparenz. Ein damit assoziierter Vorteil besteht fur die
LE gerade mit Blick auf das Verhalten der jeweils anderen LE darin, Behandlungsfehler und
monetare Vorteile fir ,unnétige Behandlungs- und Diagnoseverfahren ,unsichtbar zu halten.
Das Verbergen von Fehlern wird mithin einer fir Deutschland typischen ,Fehlerkultur® zuge-
schrieben, wobei Fehler vor allem aus haftungsrechtlichen und damit verbunden, aus Reputa-
tionsgrinden typischerweise vermieden werden. Eine fur Deutschland durchgefuhrte Untersu-
chung im Bereich Digital Health betont in diesem Zusammenhang Transparenz als einen ,ne-
gativen Anreiz“ fiir die Arbeit der Arzte und stellt deren hemmende Wirkung fiir die Umsetzung
digitaler Anwendungen heraus (Nohl-Deryk et al. 2018). Ahnliche Erkenntnisse werden in der
Literatur hinsichtlich der Fehlerkultur in der Medizin und insbesondere in Bezug auf Kranken-
hausorganisationen diskutiert (Hofinger et al. 2008; Waeschle et al. 2015; Wilkesmann 2010).
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So wird eine negative Fehlerkultur bedingt durch die traditionelle Pragung von Krankenhau-
sern hervorgehoben, wobei die Thematisierung von ,konkreten Fehlern und von nicht rei-
bungslos ablaufenden Prozessen® keine alltdgliche Praxis darstellt (Hofinger et al. 2008;
Wilkesmann 2010). Gleichermal3en wird die Notwendigkeit angesprochen, dass sich ein ,16-
sungsorientierter, offener und transparenter Umgang mit Fehlern in der Medizin verbreitet*
(Waeschle et al. 2015), um von einer ,culture of blame* (Dickey et al. 2003; Wilkesmann 2010)
zu einer ,Patientensicherheitskultur® (Waeschle et al. 2015) zu gelangen. Dartber hinaus wer-
den sowohl in der Litearatur als auch von den Befragten in dieser Arbeit auch Mentalitatsun-
terschiede im Umgang mit Transparenz angesprochen, die sich sowohl im Handeln einzelner
Personen als auf der Ebene der Klinik- oder Praxisorganisationen zeigen. Diese werden dabei
unter anderem mit hierarchischen Strukturen im Gesundheitswesen in Zusammenhang ge-
bracht (vgl. hierzu auch (Waeschle et al. 2015).

Dokumentationsstandards

In Bezug auf bestehende Dokumentationsroutinen verbunden mit einer tUbergreifenden Zu-
sammenarbeit bewerten die EHE und LE die Herangehensweisen fur die Digitalisierung me-
dizinischer Dokumentation sehr kritisch. Insbesondere die EHE kritisieren in diesem Zusam-
menhang die nachhaltige Orientierung an der analogen Papier-Praxis. Dabei wird vor allem
die gangige Praxis der reinen Reproduktion einer sehr komplexen und burokratischen Formu-
larwelt in Form elektronischer Duplikate kritisch hinterfragt. Lux und Breil 2017 heben in dies-
beziglich hervor, dass eine PEPA ,nicht als alleinstehende technische Plattform verstanden
werden (kann), welche die bislang papierbasierten Dokumentationen einfach digital weiter-
fuhrt* (Lux und Breil 2017). Vielmehr misse eine Anpassung der Prozesse an die Potenziale
der Digitalisierung angestrebt werden (Lux und Breil 2017). Ausgehend von einer stark seg-
mentierten Versorgungslandschaft in Deutschland werden in der Literatur auch die unter-
schiedlichen Standards der medizinischen Dokumentation thematisiert und unter anderem in
Verbindung mit der Schaffung semantisch interoperabler Systeme diskutiert (Heinze und
Bergh B. 2017; Pedersen und Hasselbring 2004). Wie die Literatur zur Digitalisierung der Me-
dizin zeigt, sind diesbezlglich konkrete Richtlinien fur die Austauschformate medizinischer
Daten notwendig, um digitale Technologien erfolgreich implementieren zu kdnnen (Stein 2020;
Thun 2015). Entsprechendes thematisieren auch die EHE und LE in dieser Arbeit und heben
hervor, dass burokratische Strukturen abgebaut und gleichermal3en digitale Strukturen und
Standardverfahren fir die Schaffung semantischer Interoperabilitdt aufgebaut werden muiss-
ten. Unter Berilicksichtigung berufsethischer Kriterien und medizinischer Notwendigkeit sollten
mithin die bisherigen Verfahren und Prozedere aus deren Sicht vereinfacht und vereinheitlicht
werden. In der Literatur wird vor diesem Hintergrund eine ,fehlende Gesamtstrategie fur die
Digitalisierung des Gesundheitswesens® in Deutschland diagnostiziert und damit aus Sicht der
Autoren die Implementierung digitaler Lésungen erheblich erschwert (Kassenarztliche
Bundesvereinigung 2019; Nohl-Deryk et al. 2018; Thiel et al. 2018). Aus Sicht der hier Befrag-
ten sollte es dabei in einem ersten Schritt um die Frage gehen, wie die digitale Versorgung in
Deutschland zukinftig organisiert werden soll und welche grundlegenden Reformen dazu not-
wendig sind, um eine Gesamtstrategie angemessen entwickeln und umsetzen zu kdnnen.

Die medizinische Dokumentation stellt fir den GroRteil der befragten LE und EHE mit Blick auf
die Heterogenitat bestehender Dokumentationsstandards innerhalb und zwischen den unter-
schiedlichen Leistungs- und Fachbereichen ein zentrales Hemmnis fur die Implementierung
der PEPA dar. Dabei werden sowohl die Form (z.B. Karteikarten-, Praxisverwaltungs- oder
Kliniksysteme) als auch die Inhalte (z.B. unterschiedliche Fachtermini, Abklirzungen, Bedeu-
tungen etc.) der Dokumentation angesprochen. Gerade die unterschiedlichen Praxisverwal-
tungs- bzw. Kliniksysteme mit ihren technischen und inhaltlichen Standards spielen flr die
Befragten in diesem Zusammenhang eine wichtige Rolle. Die Vermeidung eines ,doppelten
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Reportings®, eines erhohten Zeitaufwandes und zusatzlicher Kosten werden in der Literatur
wie auch bei den hier befragten LE und EHE als realistische Herausforderungen fur die Imple-
mentierung und Anwendung einer PEPA dargestestellt (Koleck et al. 2019; Ose et al. 2017b).
Daruber hinaus wird auch die Notwendigkeit einheitlicher Standards fur die Erstellung von
Krankenakten sowie fir die Weitergabe medizinischer Informationen hervorgehoben, um ei-
nen effizienten und organisierten Transfer der Daten Uberhaupt erst zu ermoglichen (Kamradt
et al. 2015). Eine Untersuchung der Hans-Boéckler-Stiftung zeigt fir Deutschland, dass zwar
die elektronische Dokumentation sektorenlbergreifend vollstandig ausgebaut ist, der Daten-
austausch an sich aber nicht (vollstandig) Gber eine nationale Infrastruktur, sondern meist tber
separate Datennetze (z.B. Uber das KV-SafeNet) stattfindet. Weiterhin fehle die Verwendung
von ,Referenz-Terminologien® sowie einheitlicher Terminologie-Standards durch das Deut-
sche Institut fur medizinische Dokumentation und Information (DIMDI) zur Gwahrleistung se-
mantischer Interoperabilitdt (Thiel et al. 2018). Ergebnisse des Praxisbarometers 2019 unter-
stutzen diese Aussagen und zeigen, dass der Austausch von Informationen tber Fach- und
Sektorengrenzen hinweg nach wie vor Gberwiegend in Papierform stattfindet. Der digitale Aus-
tausch behandlungsrelevanter Informationen bezieht sich laut dieser Untersuchung weitestge-
hend auf Labordaten, da hier bereits ein interoperables Austauschformat tbergreifend etabliert
ist (Kassenarztliche Bundesvereinigung 2019). In diesem Zusammenhang wird in der Literatur
eine gemeinsame Fachsprache fir eine erfolgreiche Einfuhrung digitaler Technologien als not-
wendig hervorgehoben (Stein 2020; Thun 2015). So wird auch die Festlegung einheitlicher
Kommunikations- und Semantikstandards propagiert, wobei das im EH-Gesetz benannte In-
teroperabilitatsverzeichnis als nicht weitgreifend genug angesehen und auf internationale
Standards hingewiesen wird (Lux und Breil 2017). Au3erdem wird unter anderem eine Mit-
gliedschaft in der europaweit am haufigsten empfohlenen Referenz-Terminologie ,SNOMED
CT* thematisert (Thiel et al. 2018). Aufgrund des erhdhten Zeitaufwandes werden unter ande-
rem ,professionelle Schreiber angefihrt, welche die Dokumentationsleistung aus der Sicht
der LE unterstitzen und qualitativ verbessern konnten (Koleck et al. 2019).

Mit Blick auf die Anforderung einer einheitlichen Dokumentation innerhalb und vor allem zwi-
schen der unterschiedlichen Fach- und Leistungsgruppen zeigen sich die LE skeptisch beson-
ders hinsichtlich der damit verbundenen Veranderungen in der alltaglichen Praxis- bzw. Kili-
nikroutine. Insbesondere die Hausarzte bewerten den daraus resultierenden eingeschrankten
Spielraum fur eigene Entscheidungen eher negativ. Ergebnisse aus dem Praxisbarometer
2019 zeigen in diesem Zusammenhang, dass 49% der befragten vertragsarztlichen und psy-
chotherapeutischen Praxen eher nicht oder nicht bereit sind, auf einheitliche Dokumentations-
standards flir Anamnesen, Befunde und Therapien umzustellen. Die Bereitschaft flir eine Um-
stellung steigt dabei grundsatzlich mit der PraxisgréRe. Versorgungstubergreifende Praxen ste-
hen einer Umstellung mit 67% eher offen gegenuber (Kassenarztliche Bundesvereinigung
2019). Von einem Grol3teil der LE wird eine einheitliche Dokumentation, die flur alle Nutzer-
gruppen der PEPA (Patienten; LE der unterschiedlichen Facher und Bereiche) nachvollziehbar
und verstandlich ist, als schwierig eingeschatzt. Mit Blick auf den starkeren Einbezug der Pa-
tienten in die medizinische Dokumentation differenzieren insbesondere die Klinikarzte zwi-
schen einer internen und einer externen Dokumentation. So sollte die interne Dokumentation
ausschlie8lich den am Behandlungsprozess beteiligten LE einer Versorgungseinrichtung vor-
behalten bleiben. Die externe Dokumentation, die anderen LE und dem Patienten zuganglich
ist, musste fur die Befragten eine neue Qualitat aufweisen. Bestimmte Inhalte durften dann gar
nicht (da medizinisch nicht relevant bzw. mdglicherweise diskriminierend) oder missten bes-
ser nachvollziehbar dargestellt werden. Bezlglich der elektronischen Dokumentationsqualitat
werden in der Literatur fehlende, elektronisch nicht verwertbare oder unverstandliche Informa-
tionen als Herausforderungen im Umgang mit einer PEPA angefihrt — sowohl in technischer
als auch in organisatorischer Hinsicht. Das gilt umso mehr, wenn der Patient als wichtiger
Akteur fur den Dokumentationsaustausch wahrgenommen wird (Koleck et al. 2019; Ose et al.
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2017b). Untersuchungen zeigen auch, dass die Dokumentation, sofern die Patienten Uber eine
PEPA Einblick in die Dokumentation erhalten, in der Regel fir den Patienten verstandlicher
und teilweise auch ausfihrlicher erstellt wird. Davon ausgehend wird der PEPA ein positiver
Einfluss auf die inhaltlichen Standards der Dokumentation zugerechnet (Deng et al. 2019;
Koleck et al. 2019). In anderen Untersuchungen wird das bestehende Diskriminierungspoten-
zial fUr die Patienten basierend auf den vorherrschenden Kommunikations- und Dokumentati-
onsstandards von Seiten der LE hervorgehoben (Antonio 2020).

4.3.2.3 Digitale Infrastruktur

Digitale Strukturen zum Informationstransfer werden insbesondere bei der Versorgung chro-
nisch erkrankter und multimorbider Menschen als wichtig flir das Gelingen einer vernetzten
koordinierten Versorgung dargestellt (Dorries et al. 2017; Ex und Amelung 2018; Holderried et
al. 2020; Lux und Breil 2017). Um medizinische Informationen inhaltlich wie technisch-organi-
satorisch nahtlos zwischen den unterschiedlichen Akteuren austauschen zu kénnen, bedarf
es einer digitalen Infrastruktur als Voraussetzung. Digitalisierung bezieht sich in diesem Zu-
sammenhang auf den Aufbau von EH-Anwendungen bzw. einer entsprechenden Gesundheit-
stelematik mit dem Ziel, IKT in der Gesundheitsversorgung anwenden und umsetzen zu kén-
nen (Fischer und Kramer 2016). Mit dem Einsatz von IKT in der Gesundheitsversorgung wer-
den mithin unterschiedliche Potenziale verbunden, die sich allgemein auf eine qualitativ hoch-
wertige und effiziente Versorgung beziehen (Lux und Breil 2017). Fir die Patienten bedeutet
das unter anderem die Starkung von patient empowerment, eine verbesserte compliance, eine
verbesserte Versorgung und eine héhere Lebensqualitat sowie verkirzte Wege- und Warte-
zeiten (Dorries et al. 2017). Potenziale fur die LE werden unter anderem in beschleunigten
Prozessen, genaueren Therapiemdglichkeiten, einer verbesserten Versorgungsqualitat, einer
sektorenubergreifenden Vernetzung und einem effizienteren Ressourceneinsatz gesehen
(Dérries et al. 2017). Gesellschaftlich bedeutet dies, dass eine regionale und fachliche Unter-
versorgung sowie Doppeluntersuchungen vermieden und Behandlungsergebnisse sowie die
Kosten-Nutzen-Relation durch die Digitalisierung verbessert werden kénnen (Dérries et al.
2017). Um diese Potenziale zu realisieren, werden eine entsprechende Digitalisierungsstrate-
gie sowie interoperable Strukturen und Systeme relevant (Lux und Breil 2017; Nohl-Deryk et
al. 2018; Thiel et al. 2018). Gleichermallen stellen Datenschutz und -sicherheit zentrale Grund-
lagen in diesem Zusammenhang dar (Lux und Breil 2017; Nohl-Deryk et al. 2018).

Technische Interoperabilitat

Aus Sicht der Befragten werden der Aufbau einer Gesundheitstelematik sowie die Bereitstel-
lung technisch interoperabler Systeme als wesentliche Voraussetzung fur den nahtlosen Aus-
tausch verwertbarer medizinischer Informationen zwischen allen am Versorgungsprozess be-
teiligten LE und dem Patienten gesehen. GleichermalRen sehen die Befragten diese Voraus-
setzung in Deutschland bislang als nicht gegeben. Die Relevanz interoperabler Systeme fur
die Implementierung und nachhaltige Nutzung elektronischer Patientenakten ist auch in der
internationalen Literatur ein zentrales Thema (Shull 2019). Grundsatzpapiere in der deutschen
politischen Diskussion propagieren gleichermal3en die Schaffung von Interoperabilitat als zent-
rale Voraussetzung fur digitale Anwendungen (Ex und Amelung 2018; Presse- und
Informationsdienst der Bundesregierung 2018), jedoch konnten diese Vorgaben bislang noch
nicht umfassend umgesetzt werden (Klauber 2019, S. 78). Ein zentrales Problem wird hierbei
in den bisher in Deutschland ausschlieflich projektfdrmig umgesetzten digitalen Teilldsungen
gesehen. So wird auch in der Literatur insbesondere fiir die deutsche Versorgungslandschaft,
die sich durch eine foderal gepragte und stark segmentierte Versorgung auszeichnet beschrie-
ben, dass die Uberwindung bislang vorherrschender ,Insellésungen® sowie die Schaffung in-
teroperabler Systeme eine grof3e Herausforderung darstellen (Klauber 2019, S. 14; Kriger-
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Brand H. 2017). Gerade in Bezug auf das KRK und generell fir komplexe Erkrankungen stel-
len fur die Befragten hier die stark regional oder auf einzelne Einrichtungen konzentrierten
Konzepte eine Erschwernis fur die Umsetzung einer PEPA dar. So werden zwar mogliche
Effekte fUr die regionale Zusammenarbeit eingeraumt, jedoch die Umsetzbarkeit fir eine Uber-
regionale Kooperation aufgrund der fehlenden Interoperabilitat von allen mehr oder weniger in
Frage gestellt. Handlungsunsicherheiten, Mehraufwand und technische Parallelanwendungen
sind die erwarteten unerwiinschten Konsequenzen. Auch stellt die bislang angestrebte Orien-
tierung an Verwaltungszielen fir die Befragten bei der Umsetzung einer digitalen Strategie ein
Hemmnis fur den zeitnahen Aufbau interoperabler Strukturen dar. In der Literatur wird von
Seiten der LE eine zentrale Voraussetzung zur Vermeidung unerwiinschter Konsequenzen
darin gesehen, dass die in der PEPA vorliegenden Informationen auf Basis interoperabler
Strukturen in die Primarsysteme integrierbar sind und umgekehrt (Ose et al. 2017a).

Gleichermalen zentral fir die Interoperabilitdtsproblematik wird von den Befragten wie auch
in der Literatur bezogen auf Deutschland die Vielfalt und Koexistenz unterschiedlicher Praxis-
verwaltungs- und Kliniksysteme eingeschatzt (Klauber 2019, S. 117; Lux und Breil 2017). Die
Vielzahl unterschiedlicher elektronischer Systeme bringt gleichermalen eine Vielzahl von An-
bietern mit sich. Proprietare Losungen in Verbindung mit alten Geschaftsmodellen stellen fir
die Befragten vor diesem Hintergrund ein zentrales Hindernis flr die Schaffung von allgemei-
nen Interoperabilitatsstandards dar. Aus der Perspektive der LE werden damit mehrere Prob-
leme fir die Implementierung einer PEPA verbunden: Zum einen ist es nicht méglich, interope-
rable Systeme technisch fur eine PEPA-Anwendung bereitzustellen, zum anderen wird eine
freiwillige Einigung der Hersteller/Anbieter auf einheitliche Standards in Frage gestellt. Ebenso
hebt auch Greenhalgh 2017 den Markt digitaler Systeme als Herausforderung fir die Schaf-
fung von Interoperabilitat hervor. Als Grund fuhrt er an, dass die unterschiedlichen Anbieter
ihren Marktanteil durch die damit erzielte Kundenbindung halten wollen (Greenhalgh et al.
2017). Sowohl in der Literatur fur Deutschland als auch bei den Befragten wird in diesem Zu-
sammenhang die Schaffung einheitlicher Normen und Standards bzw. "einheitlicher Industrie-
standards" propagiert, um (semantisch wie technisch) interoperable Systeme zu ermdglichen
(Nohl-Deryk et al. 2018; Shull 2019; Stiftung Minch 2018). Dabei wird das Zusammenspiel
von technischer und semantischer Interoperabilitat als wesentlich empfunden (Pedersen und
Hasselbring 2004). Im Krankenhausreport 2019 wird ausgehend davon und in Bezug auf die
dargestellten ,Inselprojekte“ thematisiert, dass nur auf Grundlage identischer Standards uber-
haupt Akten verschiedener Anbieter parallel existieren kdnnen. Darutber hinaus stellt Klauber
2019 diesbezuglich auch die bisherige Herangehensweise des ,Bottom-Up-Ansatzes® als
,Grundpramisse des deutschen Weges* als gescheitert heraus, was auf Basis seiner Darstel-
lungen an den unterschiedlichen involvierten Interessen liegt. Er spricht sich mithin fir eine
starkere Governance aus, um beispielsweise Spezifikationen vorzugeben, welche durch die
unterschiedlichen Anbieter einzuhalten sind (Klauber 2019, S. 13). Daruber hinaus nimmt die
Bereitstellung strukturierter Daten sowohl bei den Befragten als auch in der Literatur eine zent-
rale Rolle ein, um einen zielgerichteten Austausch von Gesundheitsinformationen gewahrleis-
ten zu kdnnen (Baudendistel et al. 2015b; Stein 2020). Fur die Festlegung und Durchsetzung
von Normen und Standards wird der Gesetzgeber von den hier Befragten ebenfalls als Haupt-
akteur gesehen.

Datenschutz

Der Stellenwert ,angemessener” Datenschutzstandards wird fir die Implementierung und An-
wendung einer PEPA von allen Befragten hoch eingeschatzt. Gerade von den EHE wird die in
der politischen Auseinandersetzung stark im Fokus stehende Diskussion zum Datenschutz
jedoch als ,Scheindiskussion® identifiziert. Auch andere Ergebnisse zeigen mit Bezug auf
Deutschland und in Zusammenhang mit der Digitalisierung im Gesundheitswesen, dass Da-
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tenschutzprobleme oft als zu hoch eingeschatzt werden und sich in der (politischen) Ausei-
nandersetzung nicht immer an den realen Erfordernissen orientieren (Nohl-Deryk et al. 2018).
Eine fur Deutschland als ,typisch® dargestellte ,Datenschutzkultur®, womit individuelle Sonder-
I6sungen und langwierige Entwicklungs- und Herstellungsprozesse verbunden werden, steht
indes flr eine Vielzahl der Befragten einer angemessenen Losung im Weg. Gleiches wird unter
anderem in Bezug auf den von der Bertelsmann Stiftung erhobenen DHI dargestellt, wobei die
fur Deutschland ,typisch strengen Datenschutzbestimmungen® als ein Grund fir den geringen
Digitalisierunsgrad Deutschlands im Vergleich mit anderen Landern angefuihrt wird (Thiel et al.
2018).

Die Befragten sehen somit auch die Auseinandersetzung mit anderen wichtigen Themen ver-
hindert. Aus Sicht der EHE werden die Risiken und Probleme die in Zusammenhang mit dem
Datenschutz genannt werden, 6ffentlich Gberzeichnet und erzeugen damit unnétige Skepsis,
anstatt Gber die Ziele und den moglichen Nutzen solcher Anwendungen Transparenz zu schaf-
fen. Darauf bezieht sich auch Dorries 2017, wenn er hervorhebt, dass in der offentlichen De-
batte zwar die Bedenken und Vorbehalte gerade der Patienten gegenuber digitaler Anwen-
dungen hinsichtlich des Datenschutzes genannt werden und diese mithin die Digitalisierung
behindern. Gleichermallen zeige die Inanspruchnahme von unterschiedlichen Gesundheits-
Apps jedoch sehr klar, dass die Speicherung von Gesundheitsdaten fiir einen grofien Teil der
Bevolkerung kein wesentliches Hindernis darstellt und somit die Grinde flr die verzdgerte
Digitalisierung in anderen Bereichen zu suchen sei (Dorries et al. 2017). Dabei wird auch in
der Literatur hervorgehoben, dass gerade ,patientenbezogene oder -beziehbare Gesundheits-
daten® nach §3 Abs. 9 Bundesdatenschutzgesetz als besonders schitzenswert einzustufen
und die Anforderungen an die Verarbeitung dieser Daten entsprechend hoch und komplex
sind. GleichermalRen wird die Erfullung dieser hohen datenschutzrechtlichen Anforderungen
aus IT-Sicht als durchaus |6sbar eingeschatzt, ohne dabei den Nutzen oder die Nutzbarkeit
moglicher Anwendungen einzuschranken oder zu verhindern (Lux und Breil 2017). So darf
nach Lux und Breil der Datenschutz nicht zum Bremsklotz werden und damit gerade den chro-
nisch Kranken und multimorbiden Patienten ,ein Instrument der Patientensouveranitat vorent-
halten (Lux und Breil 2017). Ergebnisse internationaler Studien zeigen, dass die Bedenken
bezlglich Datenschutz und -sicherheit bei potenziellen Nutzergruppen eher moderat ausfallen
(Bertram N, Pischner F, Gongalves ASO, Binder S, Amelung VE 2019; Thun 2015; Walker et
al. 2011; Yau et al. 2011). Zwar werden auch hier Bedenken gedauf3ert und MalRnahmen zur
Vermeidung von Missbrauch durch Dritte dargestellt (Antonio et al. 2020), es lasst sich aber
auch zeigen, dass gerade bei steigender Krankheitslast von Patienten die Vorbehalte zum
Datenschutz bzw. zur Datensicherheit eher sinken (Ose et al. 2017a).

Der ,deutsche Sonderweg“ zeichnet sich fur die Befragten auch durch das Anstreben einer
.perfekten“ Lésung aus. Gleichermallen werde der als sinnnvoll erachteten prozessorientier-
ten Vorgehensweise nach dem ,Trial and Error Prinzip“ zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt.
Fir die EHE hangt das Uberwiegend mit der ,Angst® vor der Verantwortung fir mdglichen
Missbrauch und eventuelle Sicherheitslicken zusammen. Der Kern dieser Aussage spigelt
sich auch in dem wider, was Greenhalgh 2017 auf Bais der Erkenntnisse von Stewart und
Williams 2005 bezuglich der Implementierung von Innovationen darstellt: ,Innovation is not
restricted to the prior design of an artefact, but continues as artefacts are implemented and
used (innofusion). Supplier offerings are inevitably incomplete in relation to the complex, het-
erogeneous and evolving requirements of users; work needs to be done by specific users to
incorporate these generic solutions to their particular contexts and practices (domestication).”
(Greenhalgh et al. 2017; vgl. hierzu auch Stewart und Williams 2005). Als relevant wird in
diesem Zusammenhang von den hier Befragten die Debatte Gber ,realistische” Anforderungen
von Datenschutzstandards gesehen, die sich starker an der realen Lebenswelt der Nutzer ori-
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entiert und eine Balance zwischen Datenschutz, Usability und medizinischer Sinnhaftigkeit er-
moglicht. Eine potenzielle Losung liegt fur sie in einem starkeren Einbezug der zentralen Nut-
zergruppen der PEPA, welche neben den Datenschutzexperten intensiver an der Diskussion
und den Entscheidungsfindungsprozessen beteiligt werden sollten.

Die gesetzliche Klarung und Fixierung der Besitzrechte an den in der PEPA verfugbaren me-
dizinischen Informationen und damit auch die Klarung der Datenhoheit stellt fir die Befragten
in Verbindung mit Datenschutzfragen eine notwendige Voraussetzung dar. Dabei ist es ihnen
gerade im Hinblick auf eine langfristige Nutzung der Gesundheitsdaten Uber eine PEPA wich-
tig, dass Ziele und Zweck der Nutzung klar definiert werden, um einen Missbrauch durch Dritte
zu verhindern. Insbesondere die Rolle der Krankenkassen, der Arbeitgeber sowie der For-
schung ist flr viele der LE und EHE noch unklar und stellt mithin ein zentrales Hindernis flr
die Nutzung der PEPA dar. Vor allem aus Sicht der LE werden Versicherungen und Arbeitge-
ber als potenzielle NutznieRer im Umgang mit den Gesundheitsinformationen einer PEPA ge-
nannt. Der Gesetzgeber wird dabei neben der Klarung der Frage nach der Datenhoheit und
den Besitzrechten gleichermalen fir die Festlegung der notwendigen Sicherheitsstandards
sowie der Ziele und Zwecke der Datennutzung in der Pflicht gesehen. Auch der Blick in die
internationale Literatur macht deutlich, dass gerade die Angst vor dem Missbrauch durch Ar-
beitgeber und Krankenkassen die Akzeptanz fir eine Nutzung der PEPA einschrankt (Ose et
al. 2017a; Papoutsi et al. 2015). So zeigen sich gerade die LE besorgt, wenn es um die Pati-
entensicherheit und das Wohlergehen der Patienten, den Datenschutz und die Vertraulichkeit
der Daten geht (Antonio et al. 2020; Greenhalgh et al. 2017; Kelly et al. 2018; Lusignan et al.
2014). GleichermalRen wird in Bezug auf Deutschland hinsichtlich unterschiedlicher Telematik-
Anwendungen sowie entsprechender Datenschutzbestimmungen und Sicherheitskonzepte
die Notwendigkeit fir einen vom Gesetzgeber geschaffenen Ordnungsrahmen zum Schutz der
Patientenrechte argumentiert (Vol3hoff et al. 2015).

4.3.2.4 Gesellschaftlicher Rahmen

Neben den versorgungsbezogenen und technisch-infrastrukturellen Anforderungen wird fur
die Implementierung digitaler Anwendungen auch die Situation auf der Makroebene relevant.
Das bezieht sich insbesondere auf das institutionelle politikbezogene Umfeld der Gesundheits-
organisationen oder wie Greenhalgh et al. 2017 es nennen, den ,breiteren institutionellen und
soziokulturellen Kontext® (Greenhalgh et al. 2017). Greenhalgh beschreibt diesen als ,key to
explaining an organization’s failure* flr die Implementierung digitaler Anwendungen in Ge-
sundheitsorganisationen. Danach haben die Anwendungen ausgehend von erfolgreichen Ein-
zelprojekten nur dann Erfolg, wenn sie sich zu einem vollstéandig etablierten ,Service* (,Scale-
up“) entwickeln, der Ubertragbar (,spread) ist und langfristig Bestand hat (,sustainability®)
(Greenhalgh et al. 2017). Dieses institutionelle politikbezogene Umfeld bezieht sich sowohl auf
gesundheitspolitische Inhalte wie auch auf bestehende politische Prozesse (Greenhalgh et al.
2017). Dabei spielen politische Ziele, Entscheidungsfindungsprozesse und Verfahrensweisen
gleichermalen eine Rolle, wie Gesetze, Regeln und Vorschriften sowie die daraus abgeleite-
ten Handlungsanreize fur die unterschiedlichen politischen Akteure (Gerlinger und Sauerland
2017).

Das deutsche Gesundheitssystem ist gepragt durch das Prinzip der Selbstverwaltung, durch
welches die Interessen zentraler Akteure mittels entsprechender Reprasentanten vertreten
werden (Behm und Klenk 2019). Bei der Ausgestaltung von Digitalisierungsprozessen und -
strukturen sowie bei der Behandlung wichtiger Fragen zur Digitalisierung spielen die damit
verbundenen Akteure eine signifikante Rolle (Behm und Klenk 2019). Gleichermal3en wird die
Rolle des Gestezgebers sowie eine entsprechende (Rahmen-)Gesetzgebung fiir die Imple-
mentierung digitaler Anwendungen relevant (Behm und Klenk 2019; Nohl-Deryk et al. 2018).
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Politische Inhalte

Die von den Befragten genannten Herausforderungen fir die Anwendung einer PEPA bezie-
hen sich in dem hier genannten Zusammenhang Uberwiegend auf bestehende und notwendige
politische Zielsetzungen sowie deren Umsetzung in Verfahren, Gesetzen, Vorschriften und
allgemeinen Regelungen. So sieht die Mehrzahl der Befragten den Gesetzgeber diesbezlg-
lich, besonders im Hinblick auf die Gesamtverantwortung fir den Prozess wie auch die Finan-
zierung der PEPA als wesentlichen Akteur. Auch in der Literatur wird Hinsichtlich der Digitali-
sierung im deutschen Gesundheitswesen eine einheitliche politische Strategie mit klaren Ver-
antwortlichkeiten propagiert (Nohl-Deryk et al. 2018). Die Studie zur European Scorecard 2018
stellt ebenfalls eine klare Vorgabe des Gesetzgebers als ,Basis” fir eine nachhaltige Imple-
mentierung der elektronischen Patientenakte heraus (Stiftung Minch 2018). Auch andere Er-
gebnisse betonen die Rolle des Gesetzgebers in Zusammenhang mit der Ubernahme von
Verantwortung und der Bereitstellung einer ,nationalen Strategie® (Behm und Klenk 2019).
Insbesondere aus der Sicht der EHE besteht die gesellschaftliche Verpflichtung insbesondere
darin, die Patienten vor kommerziellen Lésungen zu schitzen. In der Literatur wird dartber
hinaus die Schwierigkeit hervorgehoben, im privatwirschaftlichen Bereich die politisch ange-
strebten hohen Datenschutz- und Sicherheitsbestimmungen annahernd umsetzen und einhal-
ten zu kénnen (Knieps und Pfaff 2017). Zentral ist fir die Befragten diesbeziglich eine klare
politische Haltung zum Thema Digitalisierung sowie der politische Wille fir die Implementie-
rung einer PEPA. Das Thema sollte nach Angaben der Befragten in erster Linie einen grof3e-
ren Stellenwert auf der politischen Agenda bekommen. Zum anderen mussten aus der klaren
Positionierung zum Thema auch verbindliche Vorgaben und Strukturen abgeleitet werden.
Auch in der internationalen Literatur wird eine ,nationalen Strategie“ (Razmak et al. 2018), die
Entwicklung von Richtlinien sowie eines Rahmens fir die Governance und die Einhaltung von
Vorschriften als wichtig erachtet (Antonio et al. 2020; Kelly et al. 2018; Lusignan et al. 2014).
Die Herausforderung besteht dabei aus Sicht der Befragten vor allem darin, einen gesetzlichen
Rahmen sowie klare inhaltliche Vorgaben mit klar umrissenen Aufgaben und Zielen bezuglich
der Auftrdge und Mandate an die Selbstverwaltung vorzugeben, ohne dabei die Kompetenzen
und Interessen der Selbstverwaltung zu unterlaufen.

Uber den verlasslichen Rahmen hinaus sollte der Gesetzgeber aus deren Sicht auch mehr
Transparenz Uber eine fur die Offentlichkeit zugéngliche Diskussion schaffen, um so die Ak-
zeptanz fur die Implementierung einer PEPA zu erhéhen. Die Bevolkerung sowie ausgewahlte
Patientengruppen kénnten dann starker an den diskutierten Inhalten und Entscheidungsfin-
dungsprozessen partizipieren und diese im besten Fall auch mitgestalten. Gleichermalien ist
es fur die Befragten wichtig, dass der Nutzen einer PEPA, aber auch die Risiken sowie began-
gene Fehler eine starkere 6ffentliche Thematisierung erfahren. Ausgehend von Greenhalgh,
der die Relevanz fur die Schaffung eines kollektiven Sinns einer Technologie im organisatori-
schen Umfeld sowie einer gemeinsamen Vision ihres Potenzials darstellt, zeigt auch, dass
dabei nicht ausser Acht gelassen werden sollte, was die Technologie nicht kann (Greenhalgh
et al. 2017). Die Befragten EHE heben in diesem Zusammenhang auch die Relevanz von
Multiplikatoren hervor, um diese Funktion auf der Organisationsebene (z.B. der Kliniken und
Praxen) Ubernehmen, und entsprechende Anforderungen fir die Implementierung kommuni-
zieren und gestalten zu konnen. Auch in weiteren Untersuchungen wird mehr Transparenz
und Offentlichkeit fiir eine nachhaltige Implementierung der PEPA als relevant thematisiert
(Gagnon et al. 2016). Gleichermalien wird eine starkere Beteiligung der Birger an méglichen
Lésungen propagiert (Lee et al. 2016; Nohl-Deryk et al. 2018). Das gilt insbesondere auch
hinsichtlich der Schaffung einer sicheren Rechtsgrundlage fiir den aktiven Umgang mit einer
PEPA durch die Patienten und Arzte (Lee et al. 2016).

Ein verlasslicher Rahmen kann fir die Befragten dariber hinaus auch durch eine entspre-
chende Gesetzgebung geschaffen werden, flr deren Ausgangspunkt das EH- Gesetz (Stand
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2016) als erste, aber nicht ausreichende Grundlage genannt wird. Neben der Starkung der
informationellen Selbstbestimmung der Patienten wird auch in der Klarung und Festlegung der
Besitzrechte der Gesundheitsdaten eine zentrale Weiterentwicklung dieser Grundlage gese-
hen. Die Bewahrung und Starkung des informationellen Selbstbestimmungsrechts, welches
seine Grundlage seit 2013 im BGB § 630g hat, wird auch in der Literatur als wichtiges Element
der notwendigen Telematikinfrastruktur besprochen (Koch et al. 2013; Pfeiffer 2017). Das vom
Bundestag am 03.12.2015 beschlossene E-Health Gesetz wird gleichermalien als Grundlage
aber nicht als ausreichend fir die flichendeckende Bereitstellung digitaler Lésungen darge-
stellt (Maller-Mielitz und Lux 2017). Die Relevanz des Rechts auf Nichtwissen, welches als
eine Auspragung des allgemeinen Personlichkeisrecht in Art. 2 Abs. 1 des Grundgesetzes
(GG) verstanden werden kann, wird dabei in der Literatur auch in Zusammenhang mit dem
Wissenszuwachs durch den Einsatz digitaler Anwendungen im Gesundheitswesen hervorge-
hoben. GleichermalRen wird die Schwierigkeit der Umsetzung und Bewahrung dieses Rechts
auch mit Bezug auf das informationelle Selbstbestimmungsrecht dargestellt (Knieps und Pfaff
2017). Die Befragten in dieser Arbeit betonen ebenfalls, dass entsprechende Losungen die
Schutzbedirftigkeit der Patienten und deren Recht auf Nichtwissen nicht aufl’en vor lassen
durfen. Die eigentliche Herausforderung besteht fir sie aber darin, die Starkung der informa-
tionellen Selbstbestimmung der Patienten mit dem Anspruch auf Usability, einem ,realisti-
schen® Datenschutzkonzept und medizinischer Sinnhaftigkeit in Einklang zu bringen. Politisch
wird seit 2019 versucht mit einer entsprechenden Gestezgebung diesen Anforderungen mehr
Relevanz einzurdumen. So zielt das im Dezember 2019 in Kraft getretene Gesetz flr eine
bessere Versorgung durch Digitalisierung und Innovation (Digitale-Versorgung-Gesetz - DVG)
darauf ab, die Inanspruchnahme einer PEPA durch die Patienten flachendeckend zu ermogli-
chen. Dabei soll unter anderem die Anbindung der LE an die Telematikinfrastruktur ab Marz
2020 beschleunigt und durch angepasste Fristsetzungen bzw. mogliche Sanktionen bei Nicht-
einhaltung unterstitzt werden (Knéppler et al. 2020). Weiterhin erganzt und konkretisiert wer-
den diese Vorhaben durch das im Dezember 2019 in Kraft getretene Gesetz fir schnellere
Termine und bessere Versorgung (Terminservice und Versorgungsgesetz - TSVG) sowie das
jungst beschlossene Gesetz zum Schutz elektronischer Patientendaten in der Telematikinfra-
struktur (Patientendaten-Schutzgesetz - PDSG) und stellen diesbezlglich aktuelle Erganzun-
gen zum E-Health Gesetz dar (BGBI. 2019, 2020; Korzilius 2019; Schmedt 2020). So soll es
durch das TSVG maoglich werden die Entscheidungsprozesse der Selbstverwaltung innerhalb
der Gematik durch die Ubernahme von 51% der Geschéftsanteile durch das BMG beschleu-
nigt werden (Korzilius 2019). Zudem wird die Verfigbarkeit einer PEPA bis 2021 durch die
Krankenkassen fir eine freiwillige Inanspruchnahme der Patienten garantiert (BGBI. 2019;
Korzilius 2019). Daruber hinaus wird durch das PDSG unter anderem das Recht der (versi-
cherten) Patienten auf eine elektronische Patientenakte durch die Pflicht der LE erganzt, diese
(auf Basis einer Vergltung) zu befillen. Der Patient soll auch entscheiden kdnnen, welche
Informationen in der PEPA vorliegen und wem sie zuganglich sind. Die Regelung zu den Zu-
griffsrechten soll ab 2022 durch eine graduelle Zugriffsrechtevergabe erganzt werden (BGBI.
2020; Schmedt 2020).

Politische Prozesse

Neben politischen Inhalten werden von den Befragten auch typische Prozesse innerhalb des
Gesundheitssystems thematisiert, die flir die Umsetzung einer PEPA relevant sind. Eine Vo-
raussetzung fur bestimmte Prozesse des deutschen Gesundheitssystems ist, dass es frag-
mentiert und durch eine komplexe Organisationsstruktur gepragt ist, welche dem Prinzip der
Selbstverwaltung folgt (Blum und Schubert 2018; Déhler 1990; Nohl-Deryk et al. 2018). Die
typische Selbstverwaltungsstruktur des deutschen Gesundheitssystems ermdglicht dabei eine
starke Beteiligung von Stakeholdern an Entscheidungsprozessen (Béhm et al. 2013). Wie
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auch in der Literatur werden von den EHE bestehende Verzégerungen der deutschen Digita-
lisierungstrategie unter anderem auf die starke Fragmentierung des deutschen Gesundheits-
wesens und auf die dort vertretenen und institutionalisierten Partikularinteressen zuriickge-
fuhrt. Die Einigung auf gemeinsame LAosungen ist nach Dorries 2017 hinsichtlich einer Vielzahl
von Stakeholdergruppen und Zustandigkeiten schwer zu erreichen (Dérries et al. 2017). Fast
alle befragten EHE weisen in diesem Zusammenhnag auf die Ubliche Gestaltung und typi-
schen Verfahren im Gesundheitssystem hin und sprechen mithin zentrale Herausforderungen
fur die Implementierung einer PEPA in Deutschland an. Konkret werden dabei die typischen
Verhandlungsstrukturen bei der Wahrnehmung der Interessenvertretung angesprochen. Diese
als heterogen und vielfaltig beschriebenen Interessen bezliglich der Digitalisierungsprozesse
stellen fur die EHE insbesondere fir die Auseinandersetzung mit der digitalen Zukunft des
Gesundheitssystems allgemein und fiur die Ausgestaltung und Umsetzung der PEPA im Kon-
kreten eine zentrale Herausforderung dar. Der Grund fir diese Einschatzung liegt aus Sicht
der EHE in den Ublichen Verhandlungsroutinen der Selbstverwaltungsorgane. In der Ausei-
nandersetzung um Ressourcen gerade zwischen den Sektoren werden dabei digitale Losun-
gen wie die PEPA zur ,Machtfrage®, welche sich insbesondere auf die Macht lGber die Patien-
tendaten und -strome bezieht, die mit der Macht Uber finanzielle Ressourcen gleichgesetzt
wird. Auf die Herausforderung langer Entscheidungswege und schwieriger Entscheidungspro-
zesse im deutschen Gesundheitssystem gehen auch andere Untersuchungen in Bezug auf
die Schaffung digitaler Strukturen in der Versorgung ein (Nohl-Deryk et al. 2018). Hinsichtlich
der Vielzahl unterschiedlicher Interessen innerhalb der Selbstverwaltungsorganisation wird
von den EHE ein entspechendes ,Beziehungsmanagement” als notwendige Mallnahme an-
gesprochen, um die Interessen zu bundeln und zu einem schnelleren an der Patientenversor-
gung orientierten Ergebnis fihren zu kénnen. Weiterhin wird auch die Notwendigkeit von
~Schnittstellenexperten® thematisiert, die sowohl Giber eine medizinische wie auch technische
Expertise bezuglich der Entwicklung einer PEPA verfugen. Auch in der Literatur wird das Feh-
len und die Notwendigkeit einer Koordinationsstrategie der unterschiedlichen Stakeholder-In-
teressen dargestellt (Nohl-Deryk et al. 2018; Razmak et al. 2018). Die Beteiligung und Koor-
dination der relevanten Stakeholder wird dabei als zentrale Voraussetzung fur eine erfolgrei-
che Implementierung einer PEPA gesehen. Diesbezuglich werden entsprechende ,Kommuni-
kationskonzepte® flr die Zusammenarbeit beim Aufbau digitaler Strukturen im Gesundheits-
wesen propagiert (Nohl-Deryk et al. 2018; Razmak et al. 2018). Politisch wurde auf derlei An-
forderungen in der jingsten Vergangenheit bereits teilweise Uber entsprechende Konzepte
und Formate reagiert. So ist 2019 der ,Health Innovation Hub® (hih) in der Funktion eines in-
tedisziplinaren ,Experten-Think-Tanks" mit Fokus auf das Thema "Digitalisierung im Gesund-
heitswesen™ entstanden. Der hih steht dabei dem BMG und seinen nachgeordneten Behdrden
zur Verfigung und Ubernimmt konzeptionelle Aufgaben, kommunikative Tatigkeiten, Bewer-
tungen von Innovationen sowie eine konkrete Umsetzungsunterstiutzung (BMG 2020). Daruber
hinaus wurde durch das BMG das Innovationsforum ,Digitale Gesundheit 2025“ veranlasst,
welches einen strukturierten Gedankenaustausch erméglichen soll. In das Innovationsforum
sind Experten aus allen Bereichen des Gesundheitswesens eingebunden, um ein gemeinsa-
mes Verstandnis sowie eine Vision bezlglich eines digitalen Gesundheitssystems in Deutsch-
land zu entwickeln (BMG 2020).

Aus der Perspektive der EHE stehen auch die Anreize, welche Uber die bestehenden Hono-
rarsysteme und die GebUhrenordnung fur die einzelnen LE-Gruppen gesetzt werden, notwen-
diger Zielsetzungen der Digitalisierung entgegen und werden mithin als relevantes Hindernis
fur die Implementierung einer PEPA hervorgehoben. Damit geht es den unterschiedlichen Akt-
euren bei den entsprechenden Verhandlungen oft nicht um die Zielsetzung einer verbesserten
Versorgung, sondern vielmehr auch um die Bewahrung bzw. Steigerung monetarer Ressour-
cen. Aus Sicht der EHE ist es daher notwendig, bestehende Anreizsysteme diesbezlglich an-
zupassen, bzw. kompensatorische Anreiz- und Sanktionsstrukturen fir eine gleichberechtigte
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Entwicklung zu schaffen. Dies wird in den Augen der meisten EHE als Aufgabe des Gesetz-
gebers gesehen. Die Festlegung finanzieller Anreize bzw. Sanktionsmechanismen wird in der
Literatur ebenfalls als mogliche Unterstitzung fur die Umsetzung digitaler Anwendungen in
Deutschland angefihrt (Nohl-Deryk et al. 2018; Ose et al. 2017a). Strehlenert et al. gehen in
diesem Zusammenhang davon aus, dass die Setzung monetarer Anreize gerade dann unter-
stutzend wirkt, wenn die mit einer komplexen Implementierung einhergehenden Folgen fir die
Akteure nicht eindeutig darzustellen sind (Strehlenert et al. 2019). Gleichermalden wird hervor-
gehoben, dass finanzielle Anreize in ihrer Wirkung auch nicht Gberschatzt werden durfen, da
sie in Bezug auf die Gesundheitsversorgung immer in Verbindung mit anderen Faktoren wie
beispielsweise der Fuhrung, der Professionskultur sowie institutionellen Besonderheiten im
jeweiligen Gesundheitssystem gesehen werden missen (Hagglund und Scandurra 2017).

4.4 Schlussfolgerungen

Die Diskussion und Auseinandersetzung mit dem Thema personliche elektronische Patienten-
akten zeigt in Bezug auf Deutschland, wie hoch die Hurden und komplex die Voraussetzungen
fur ihre Anwendung sind. Es wird deutlich, dass es nicht ausreichend ist, eine technische L&-
sung fur ein definiertes Problem zu entwickeln. Vielmehr besteht die Notwendigkeit, die von
der Losung betroffenen Personen(-gruppen), deren (Arbeits-)Umfeld, die Organisationsformen
sowie gesellschaftliche Institutionen und Verfahrensweisen fir den Entwicklungs- und Imple-
mentierungsprozess zu bertcksichtigen. Die Ergebnisse haben sehr deutlich gezeigt, dass die
weit Uberwiegende Mehrheit der in die Studie aufgenommenen ,Stakeholder-Gruppen® der
PEPA grundsatzlich positiv und offen gegenlberstehen. Sie zeigen aber auch, dass sich diese
Grundhaltung nicht ohne weiteres in eine zligige Einflihrung Ubersetzen lasst. Griinde daflr
werden in den Interviews klar dargelegt und mithin Herausforderungen skizziert, welche die
Implementierung verzégern und nicht in jedem Fall einfach zu Uberwinden sein werden. Ganz
klar geht aus den Ergebnissen hervor, dass die Befragten eine politische Losung einer durch
kommerzielle Trager zur Verfugung gestellte Lésung bevorzugen. Dabei wird die universelle
Gestaltung der PEPA als zentrales Element hervorgehoben. Insbesondere fiir die Versorgung
von Patienten mit einer hohen Krankheitslast sowie einer komplexen Versorgungsituation auf-
grund von beispielsweise Multimorbiditat, chronischen oder seltenen Erkrankungen wird die
Nutzung einer PEPA mit einem Mehrwert verbunden. Gleiches gilt fiir Versorgungsituationen
im Notfall bzw. auf Intensivstation und im Vertretungsfall. Die Ergebnisse zeigen ebenfalls sehr
deutlich, dass eine Reform des bestehenden Gesundheitssystems als erstrebenswert ange-
sehen wird, um den komplexen Anforderungen an die Digitalisierung sowie den damit verbun-
denen Zielsetzungen gerecht werden zu konnen. Damit werden auch grundlegende Heraus-
forderungen fur die mit der PEPA verbundenen Zielsetzungen hinsichtlich der Arzt-Patienten-
Beziehung sowie der interprofessionellen Zusammenarbeit angesprochen. Diese werden, wie
sich zeigen liel}, nicht ohne weiteres durch die Einfihrung einer PEPA zu I6sen sein, sondern
generieren vielmehr auch fur deren Umsetzung objektive Handlungsprobleme.

Auf Basis der erzielten Erkenntnisse kénnen folgende angrenzende und vertiefende Frage-
stellungen in Zusammenhang mit einer PEPA-Implementierung abgeleitet werden:

1. Wird ein ,digitales® Gesundheitssystem angestrebt bzw. wo und wie kann Digitalisierung
orientiert an medizinischen Notwendigkeiten sinnvoll umgesetzt werden? Was bedeutet das
fur bestehende Strukturen und Prozesse des Gesundheitssystems?

2. Welche Rolle kann, will und sollte ein Patient in diesem Zusammenhang einnehmen und
wie ist damit bei einer Implementierung in Bezug auf etablierten Rollen und dem Selbstver-
standnis einer Profession umzugehen? Welche ethischen und rechtlichen Grundlagen der Ver-
sorgung werden dabei angesprochen und missen hinterfragt werden?
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3. Welche Form der Zusammenarbeit zwischen den Fach- und Leistungsbereichen soll lang-
fristig angestrebt werden und welcher Vorgaben, Strukturen und Prozesse (auch monetarer
Art) bedarf es dafur, gerade in Bezug auf eine neue Arbeitsteilung und den damit verbundenen
Rollen und Verantwortlichkeiten?

4. Wer bernimmt die Verantwortung und woftir?

In Zusammenhang mit diesen Fragen kénnen auf Basis der Ergebnisse folgende Lésungsop-
tionen dargestellt werden:

Die PEPA-Implementierung kénnte an den unterschiedlichen Patiententypen und -kol-
lektiven orientiert werden sowie die vielfaltigen individuellen Voraussetzungen der Pa-
tienten einbeziehen. Dabei kdnnte in einem ersten Schritt die Fokussierung auf die
Gruppe der chronisch Erkrankten nttzlich sein: Zum einen ist der Bedarf hier entspre-
chend der Komplexitat der Versorgung hoch einzuschatzen. Zum anderen wird auch
mit dem Blick in die Literatur deutlich, dass das Bedurfnis, die eigene Versorgung mit-
zugestalten, in dieser Gruppe hoher bewertet wird, als das nach derzeitigem Stand bei
anderen Patientengruppen der Fall ist.

Bezliglich der professionellen Haltung der Arzte im Umgang mit der PEPA kénnten
Schulungs- und Ausbildungsangebote Anwendung finden, die sich mit Fragen der Rol-
len im Arzt-Patienten-Verhaltnis, dem Umgang mit elektronischen Patientenakten so-
wie interprofessioneller Zusammenarbeit auseinandersetzen. Dabei ist entscheidend,
welche Relevanz diesen Inhalten innerhalb der arztlichen Ausbildung oder der Ausbil-
dung anderer LE zugeschrieben wird.

Es bedarf klarer Regeln und Vorgaben hinsichtlich der jeweiligen Verantwortung, wel-
che die unterschiedlichen Nutzergruppen im Umgang mit einer PEPA Ubernehmen.
Dabei missen auch die Konsequenzen flr Situationen in welchen beispielsweise In-
formationen nicht abgerufen werden, obwohl sie zur Verfligung stehen, falsche Infor-
mationen zur Verfigung gestellt oder Informationen vorenthalten werden, fur alle Be-
teiligten klar und verbinlich sein.

Es bedarf konkreter Vorgaben und Regelungen bezogen auf eine Straffung, Vereinfa-
chung und Vereinheitlichung der Dokumentationspraktiken. Das impliziert einen Abbau
von Blrokratie gepaart mit dem Aufbau digitaler Strukturen und Standardverfahren.
Dafur werden auch héhere Qualitatsvorgaben fiur die medizinische Dokumentation,
eine verstandliche ,gemeinsame®“ Fachsprache sowie Richtlinien fiir entsprechende
Austauschformate notwendig.

Die notwendige Klarung und eindeutige Festlegung der professionellen Rollen und Zu-
standigkeiten in der interprofessionellen Zusammenarbeit sollte zudem an ein effekti-
ves und fir alle verindliches Schnittstellenmanagement an den Versorgungsgrenzen
geknupft sein.

Insgesamt wird es wichtig sein, von den partiellen Inselldsungen Abstand zu nehmen
und stattdessen allgemeine (nationale) Standards zu férdern, bzw. weiter auszubauen.
Die Schaffung von Interoperabilitdtsstandards wird in diesem Zusammenhang als zent-
ral erachtet. Gleichermaflen wird auch die technische Bereitstellung strukturierter Da-
ten fur eine Ubergreifende Nutzung der in der PEPA vorliegenden Gesundheitsinfor-
mationen relevant.

Bezuglich des Datenschutzes sollten sich die entsprechenden Konzepte an internatio-
nalen, bereits vorhandenen Standards orientieren sowie potentielle Nutzergruppen ein-
bezogen werden, um die Datenschutzkonzepte starker mit der Perspektive und den
Bedurfnissen der Nutzer zusammenzubringen.
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Das Thema der Verantwortung spielt bei all diesen Herangehensweisen eine grof3e Rolle.
Diesbezuglich wird der Gesetzgeber als zentrale Figur fur den Entwicklungs- und Implemen-
tierungsprozess sowie die Finanzierung einer PEPA gesehen, und soll dartber hinaus eine
klare Vision vorgeben sowie einen verlasslichen Rahmen mit klaren Vorgaben und Zustandig-
keiten schaffen.

e Dafur werden mehr Transparenz und eine o6ffentlich zugangliche Diskussion notwen-
dig, um Risiken aber auch den Nutzen einer PEPA starker an die Gesellschaft weiter-
geben und diese auch einbeziehen zu kénnen.

o Entsprechende Multiplikatoren auf der Organisationsebene kdnnten den Transfer der
politischen Ziele in die Versorgung starken und damit die Umsetzung einer PEPA auf
dieser Ebene unterstutzen und vorantreiben.

o Etablierte Verfahren der Interessenvertretung sowie entsprechende Anreizsysteme
sollten in Bezug auf deren Moglichkeit zur Konsensfindung Uberprift und angepasst
werden. Dabei geht es auch darum, die Vor- und Nachteile zwischen den unterschied-
lichen Akteuren anzugleichen und damit gleichberechtigte Handlungsziele und -an-
reize zu schaffen.

o Die gesetzliche Fixierung des informationellen Selbstbestimmungsrechtes bzw. des-
sen Starkung sowie die gesetzliche Klarung der Besitzrechte der Gesundheitsdaten
stellen wichtige Voraussetzungen fir eine patientenorientierte Umsetzung der PEPA
und in Bezug auf Datensicherheit und -schutz dar.

¢ Die Schaffung einer auf Bundesebene unabhangigen Institution, die sowohl fir die Fi-
nanzierung, den Aufbau von Standards und die Weiterentwicklung, Schulung und den
Support zustandig ist, kdnnte unterschiedliche Perspektiven und Interessen bindeln
und unabhangig von Einzelinteressen handeln.

¢ Die Implementierung sollte als Prozess verstanden werden, wobei nicht die exakte Um-
setzung eines vorab festgelegten Planes im Vordergrund stehen sollte, sondern viel-
mehr dessen reflexive und iterative Anpassung. Das gilt sowohl fiir die Ebene der Or-
ganisationen als auch fur die der politischen Institutionen. Dazu wird es nétig sein, die
Proezesse fortlaufend zu evaluieren und entsprechend anzupassen.

Das E-Health-Gesetz ergénzt durch das Terminservice und Versorgungsgesetz (TSVG), so-
wie das jungst beschlossene Patientendaten-Schutzgesetz (PDSG), stellen derzeit die gesetz-
liche Basis fur die Umsetzung einer PEPA dar. Dabei werden einige der dargestellten Anfor-
derungen gerade durch das und das PDSG bereits aufgegriffen. So tbernimmt beispielsweise
der Gesetzgeber durch seine gestarkte Rolle innerhalb der Gematik bei der Schaffung der
notwendigen Telematikinfrastruktur mehr Verantwortung. Gleichermal3en wird eine universelle
Struktur der PEPA durch entsprechende allgemeine Vorgaben des Gesetzgebers flr die Her-
steller angestrebt und damit eine mégliche Vergleichbarkeit der Systeme geschaffen, die fir
die LE enorm wichtig ist. Das Recht der Patienten auf eine PEPA wird durch die Pflicht der LE
mit entsprechenden monetaren Anreizen und Sanktionsmechanismen erganzt.

Es bleibt abzuwarten, wie sich diese neue Gesetzesgrundlage auf die weitere Entwicklung und
Implementierung einer PEPA auswirken wird und sich die darin enthaltenen Anforderungen
umsetzen lassen. Die Finanzierung und Bereitstellung der PEPA durch die Krankenkassen ist
zumindest auf Basis dieser Ergebnisse kritisch zu betrachten. Inwiefern die vorgegebenen
Standards und Inhalte fur die Entwicklung unterschiedlicher Systeme eine einheitliche und un-
problematische Inanspruchnahme durch die LE ermdglicht, wird die Zukunft zeigen. Gleiches
gilt fur die Vergltungsregeln der mit der PEPA verbundenen Leistungen fir die LE, und inwie-
fern diese ,stark genug“ sind, um die entsprechende Resonanz bei den LE und ihren Organi-
sationen zu erzeugen. Klar ist, dass einige der hier dargestellten zentralen Handlungsprob-
leme und -erfordernisse bei diesen Regelungen noch weitestgehend unberiicksichtigt bleiben.
Wie stark diese ins Gewicht fallen, wird sich zeigen.
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Die Ermoglichung und der Ausbau von Patientenbeteiligung innerhalb der bestehenden und
zum Teil historisch gewachsenen Strukturen ist kein einfaches Unterfangen. Dies zeigt auch
der nach Projektabschluss realisierte Implementierungsstand der PEPA, die bislang aus-
schlief3lich als einrichtungsubergreifende Anwendung am Universitatsklinikum Heidelberg ih-
ren Einsatz findet.

Insgesamt konnten durch das Projekt wichtige Vorarbeiten zu dem Thema ,Persdnliche elekt-
ronische Patientenakten® geleistet werden. Fur die weitere Forschung in diesem Bereich wird
auf Basis dieser Ergebnisse zum Beispiel die Bildung bestimmter Patiententypen in Bezug auf
deren typisch Anforderungen an eine PEPA-Nutzung sein, die sowohl fur deren Weiterent-
wicklung, aber auch fiur die Entwicklung entsprechender Schulungsformate und -konzepte
wichtig sein werden. Ausgehend von der neuen Gesetzgebung und den damit verbundenen
Zielen fur die Einfuhrung der geplanten PEPA durch die Krankenkassen, wird es in diesem
Zusammenhang notwendig und zielfihrend sein, deren tatsachliche Inanspruchnahme in
Deutschland durch die Patienten und LE zu evaluieren, sowie mdgliche Probleme und weitere
Anforderungen an eine Nutzung sichtbar zu machen. Einer iterativen Vorgehensweise folgend,
konnte eine nutzerzentrierte Weiterentwicklung der PEPA vorangetrieben werden. Daruber
hinaus bedarf es (weiterer) Evidenz in Bezug auf die tatsachlich realisierten Efffekte, die durch
eine PEPA-Nutzung zu erzielen sind.
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5 Zusammenfassung

Die vorliegende Dissertation ist Teil des vom Bundesministerium flr Bildung und Forschung
geforderten Projekts ,Informationstechnologie fur eine patientenorientierte Gesundheitsver-
sorgung in der Metropolregion Rhein-Neckar®. Ziel der Dissertation ist es, am Beispiel der Ver-
sorgung von Patienten mit kolorektalem Karzinom die Rahmenbedingungen fir die Implemen-
tierung einer patientengesteuerten sektorentbergreifenden elektronischen Patientenakte in
Deutschland zu evaluieren. Vor diesem Hintergrund wurden im Rahmen einer qualitativen Un-
tersuchung Voraussetzungen und Herausforderungen hinsichtlich der Anwendungsbedingun-
gen professioneller Organisationen und des relevanten institutionellen Umfelds herausgear-
beitet. Die Untersuchung setzt mithin den Fokus auf ausgewabhlte Leistungserbringer-Gruppen
sowie weitere in diesem Zusammenhang wichtige Stakeholder im deutschen Gesundheitssys-
tem (E-Health Experten). Ziel dieser Herangehensweise ist es, ausgehend von dem Erfah-
rungswissen der Leistungserbringer und der E-Health-Experten, typische verallgemeinerbare
Strukturen, Prozesse und Praktiken zu identifizieren, welche die Implementierung einer PEPA
beeinflussen. Die in diesem Zusammenhang gefiihrten Experteninterviews wurden per Ton-
band aufgezeichnet, wortlich transkribiert und inhaltsanalytisch ausgewertet.

Im Zuge dieser Untersuchung konnten insgesamt 30 Experteninterviews durchgefiihrt werden.
Dabei wurden zehn E-Health-Experten und 20 arztliche wie nicht-arztliche Leistungserbringer
befragt. Die Gruppe der Leistungserbringer bezieht Klinikarzte (n=5), Hausarzte (n=6) und
MFAs (n= 4) sowie Sozialdienstmitarbeiter (n=4) und Ernahrungsberater des NCT (n=3) ein.
Die Voraussetzungen und Herausforderungen fir die Implementierung einer PEPA wurden
ausgehend von einer ersten Operationalisierung im Zuge der Interviewauswertung mit dem
Fokus auf vier Themen analysiert: 1) Patientenbeteiligung 2) Einrichtungsubergreifende Zu-
sammenarbeit 3) Digitale Infrastruktur 4) Gesellschaftlicher Rahmen.

Die Befragten distanzierten sich grundsatzlich von kommerziellen Lésungen und sprachen
sich flr eine staatlich geleitete Entwicklung und Implementierung der PEPA aus, welche durch
entsprechende Vorgaben und Gesetze zu rahmen ist. Die Sicherheit der Daten und die Ver-
I&sslichkeit der Anwendung einer PEPA standen bei dieser Argumentation im Vordergrund.
Der potenzielle Nutzen der PEPA lag fur die meisten in einer besseren Verflugbarkeit relevan-
ter Gesundheitsinformationen, womit eine mdgliche Verbesserung der Behandlungsqualitat
und das Schaffen von Zeitressourcen verbunden wurde. Als notwendige Voraussetzungenbe-
nannten die Befragten eine universelle Struktur der PEPA fur alle professionellen Nutzer sowie
die Verlasslichkeit und Vollstandigkeit der gesammelten Daten. Insbesondere fiir die Versor-
gung von Patienten mit einer hohen Krankheitslast sowie einer komplexen Versorgungsitua-
tion, beispielsweise aufgrund von seltenen, chronischen Erkrankungen und Multimorbiditat,
wurde die Nutzung einer PEPA als besonders gewinnbringend eingeschatzt. Sowohl traditio-
nelle Rollenbilder im Arzt-Patienten-Verhaltnis als auch mit der Profession des Arztberufes
verbundene Handlungsprobleme wurden gerade mit Blick auf das Ziel der Steigerung der Pa-
tientenbeteiligung fir die Anwendung der PEPA als Herausforderung dargestellt. Auch die ge-
trennten Leistungs- und Fachbereiche und die darin etablierten Strukturen, Prozesse und Ver-
fahrensweisen generieren in Bezug auf die interprofessionelle Zusammenarbeit und die digi-
tale medizinische Dokumentation objektive Handlungsprobleme im Umgang mit einer PEPA.
Fir den Aufbau einer digitalen Infrastruktur als Voraussetzung eines nahtlosen Austauschs
medizinischer Informationen wurden die typischen Bedingungen fur die Gewahrleistung tech-
nischer Interoperabilitdt sowie Datenschutz und Datensicherheit als relevante Hemmfaktoren
in Deutschland dargestellt. Gleichermalien benannten die Befragten zentrale Mechanismen
des deutschen Gesundheitssystems, welche fur die Implementierung und Anwendung einer
PEPA als mdgliche Innovationsbremse eingeschatzt werden. Neben den politisch vertretenen
Inhalten und Zielsetzungen wurden hierflr ferner das fir Deutschland charakteristische Prinzip
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der Selbstverwaltung und die damit verbundenen typischen Prozesse und Verfahrensweisen
angeflhrt.

Die Ergebnisse zeigten, dass sowohl die E-Health-Experten als auch die Leistungserbringer
der Implementierung einer PEPA grundsatzlich offen gegenlberstehen. Gleichermalten wurde
auch deutlich, dass diese Grundhaltung nicht ohne weiteres in eine schnelle EinflUhrung zu
Ubersetzen ist. Die skizzierten Barrieren verzogern dabei die Implementierung der PEPA und
werden nicht in jedem Fall einfach zu Gberwinden sein. Inwieweit die aktuelle Gesetzgebung
in Deutschland Hemmnisse abbauen und die Implementierung vorantreiben kann, wird sich
zeigen. Die Auseinandersetzung mit dem Thema macht mithin deutlich, wie hoch die Hirden
und komplex die Voraussetzungen fir die Anwendung einer PEPA in Deutschland sind. Aus-
gehend von der Fragestellung konnte deutlich gemacht werden, wie wichtig der Einbezug des
jeweiligen Arbeitsumfeldes, bestehender Organisationsformen und Strukturen sowie gesell-
schaftlicher Institutionen und Verfahrensweisen bei der Analyse der Implementierungsvoraus-
setzungen einer PEPA in einem nationalen Gesundheitssystem sind. Die Ergebnisse stellen
explorative Befunde dar und erfordern deren Untersuchung und Bestatigung in anderen Ver-
sorgungssettings und weiteren Forschungsarbeiten.
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8.2 Hintergrundinformation und Einverstandniserklarung EHE und LE (exemplarisch)

(1) Hintergrundinformation EHE

UniversitdtsKlinikum Heidelberg
Hintergrundinformation
fur die Teilnahme an einem Experteninterview zum Thema:

»Die Umsetzung einer Personlichen einrichtungsiibergreifenden elektronischen Patien-
tenakte (PEPA) in der Gesundheitsversorgung:
Eine Machbarkeitsuntersuchung zur Analyse relevanter Einflussfaktoren”

Sehr geehrter Herr/Sehr geehrte Frau,

Worum geht es in dem Projekt:

Die Entwicklung, Umsetzung und Evaluation einer personlichen einrichtungsibergreifenden elektroni-
schen Patientenakte (PEPA) stellt ein zentrales Vorhaben innerhalb eines vom Bundesministerium far Bil-
dung und Forschung geférderten Projekts ,Gesundheitsregion der Zukunft INFOPAT* am Universitatsklini-
kum Heidelberg dar. Patienten sollen dabei Informationen und Dokumente zu ihrer Erkrankung und ihrem
Behandlungsverlauf perspektivisch selbst tber eine Website im Internet verwalten und ihren Behandlern

zur Verflgung stellen kénnen.

In einer ersten Studienphase wurden in diesem Zusammenhang Anforderungen an die Entwicklung der
PEPA aus Sicht von Patienten und den an der Patientenversorgung beteiligten Leistungserbringern heraus-
gearbeitet. Die Entwicklung der PEPA basiert auf diesen Ergebnissen. Auf Basis eines Prototyps konnte die
Nutzung der PEPA durch die relevanten Leistungserbringer (Arzte, andere Gesundheitsberufe) und Patien-
ten in einem realen Versorgungsbezug untersucht werden. Dardber hinaus sollen aktuell die relevanten

Voraussetzungen fiir die Implementierung der PEPA analysiert werden.

Wer und wie soll befragt werden:

Um das dargestellte Studienziel zu erreichen, sind wir auf das Expertenwissen relevanter Akteure des deut-
schen Gesundheitssystems sowie von Fachexperten aus den Bereichen IT, Telematik und E-Health angewie-
sen. Das Experteninterview wird ca. 45 Minuten lhrer Zeit in Anspruch nehmen. Den Ort des Interviews
konnen Sie frei wahlen. Dariiber hinaus méchten wir lhnen auch die Méglichkeit eréffnen, das Interview
telefonisch durchzufiihren. Das Interview wird aufgezeichnet und pseudonymisiert ausgewertel. Die Um-

setzung der Interviews ist fir den Zeitraum von Juni bis einschlieBlich Oktober 2016 geplant.

Wie kénnen Sie teilnehmen:

Wenn Sie an dem Experteninterview teilnehmen mochten, senden Sie uns bitte Gber das beigeflgte Ant-
wort-Fax oder per E-Mail: sabrina.pohlmann@med.uni-heidelberg.de einen Terminvorschlag bis zum
15.06.2016 zu. Wir werden uns dann telefonisch mit lhnen in Verbindung setzen, um ginen Termin zu ver-
einbaren.

Universitatsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
Marsilius-Arkaden, Turm West, Im Meuenheimer Feld 130.3, 88120 Heidelberg
Version 1.1 — 11.06.16 — Experteninterview

129



8 Anhang

130

Lesen Sie dazu bitte auch die Hinweise auf dem beigelegten Antwort-Fax. Wenn Sie an der Studie teilneh-
men mochten, erhalten Sie eine Einverstandniserklarung, die Sie unterzeichnen und sich bereit erklaren
unter den dargeleglen Bedingungen an der Studie teilzunehmen. Bitte beachten Sie auch die Hinweise
zum Datenschutz und zu lhrem Riicktrittsrecht (s.u.)!

An wen konnen Sie sich bei Riickfragen wenden:

Fiir weitere Informationen oder Fragen stehen wir lhnen jederzeit gerne zur Verfigung.

Sabrina Pohlmann (Dipl. So0z.) Aline Kunz (M.5c.)
Tel.: 06221-56-34741 Tel.: 06221-56-8206
E-Mail: sabrina.pohlmann@med.uni-heidelberg.de E-Mail: aline. kunz@med.uni-heidelberg.de

Wir freuen uns sehr, wenn wir Sie fur die Teilnahme gewinnen kinnen!

Mit freundlichen Griiken

—
-
!F____ - }—_-_;7

Prof. Dr. med. Joachim Szecsenyi

Hinweise zu Vor- und Nachteilen der Studienteilnahme

Wenn Sie durch die Teilnahme an der Studie auch keine personlichen Vorteile haben, so leisten Sie dennoch
einen wesentlichen Beitrag zur Qualitatssicherung im Gesundheitswesen. Nachteile sind hierbei keine zu erwar-

ten. Bei Fragen wenden Sie sich bitte an die Studienleitung.

Informationen zum Datenschutz und Riicktrittsrecht

Datenschutz:

Die Studie wird in Ubereinstimmung mit der Deklaration von Helsinki und der Berufsordnung fiir Arztinnen und
Arzte der Landesarztekammer Baden-Wirttemberg in der jeweils aktuellen Fassung durchgefihrt. Die drztliche
Schweigepflicht und die Bestimmungen des Bundesdatenschutzgesetzes werden eingehalten.

Die fur die Studie erfassten Daten werden in pseudonymisierter® Form gespeichert, ausgewertet und gegebe-
nenfalls innerhalb des Studienteams weitergegeben. Wissenschaftliche Publikationen erfolgen anhand anony-
misierter Daten. Dritte erhalten keinen Einblick in Originalunterlagen. Fir die in der Studie erhobenen Daten

wird die Aufbewahrungsfrist von mindestens 10 Jahren eingehalten.

[*Pseudonymisierung bedeutet Verschlusselung von Daten ohne Namensnennung nur mit Nummern. Die Zu-
ordnung der Daten zu einer Person ist nur moglich, wenn hierfir der Schlussel eingesetzt wird, mit dem die Da-

ten pseudonymisiert wurden.]

Riicktrittsrecht:

lhre Teilnahme an der Studie ist freiwillig und Sie haben das Recht, |hr Einverstindnis jederzeit, ohne Angabe
von Grinden, zuriickzuziehen.

Bei Rucktritt von der Studie kann auf Wunsch bereits gewonnenes Datenmaterial vernichtet werden. Sie kon-
nen sich beim Ausscheiden aus der Studie entscheiden, ob Sie mit der Auswertung lhrer Studiendaten einver-
standen sind, oder nicht. Sollten Sie zu einem spateren Zeitpunkt lhre Entscheidung dndern wollen, setzen Sie
sich bitte mit der Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung in Verbindung.

Universitatsklinikum Heidelberg — Abfeilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
Marsilius-Arkaden, Turm West, Im Meusnheimer Feld 130.3, 63120 Heidelberg
Wersion 1.1 — 11.05.16 — Experteninterview
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(2) Einverstandniserklarung EHE

Bitte senden Sie dieses Formular an:
Universitatsklinikum Heidelberg

Abt. Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
z. Hd. Sabrina Pohlmann/Aline Kunz

Im Meuenheimer Feld 130.3, Turm West

68120 Heidelberg

Fax: 06221 / 56-1972

Universitatsklinikum Heidelberg

Einverstiandniserklarung fiir Experten
zur Teilnahme an einem Interview im Rahmen der Studie

»Umsetzung einer Personliche einrichtungsiibergreifende elektronische Patientenakte in
der Gesundheitsversorgung: Eine Machbarkeitsuntersuchung zur Analyse relevanter
Einflussfaktoren®

Titel, Name, Vorname:

Institution:

Anschrift:

Telefon/ Fax:

Email:

* Ich nehme freiwillig an der obengenannten Studie in Form eines Experteninterviews teil.

»  Hiermit bestitige ich, die Hintergrundinformation fir Experten erhalten zu haben.

» In diesem Zusammenhang bestehende Fragen habe ich mit der Studienleitung geklart.

# Ich wurde dariiber aufgeklirt und stimme zu, dass meine in der Studie erhobenen Daten nur pseudonymisiert
ausgewertet und ggf. auch pseudonymisiert weitergegeben werden. Dritte erhalten keinen Einblick in
personenbezogene Unterlagen. Bei der Veroffentlichung von Ergebnissen der Studie wird mein Name eben-falls
nicht genannt.

[*Pseudonymisierung bedeutet Verschlisselung von Daten ohne Namensnennung nur mit Nummern. Die

Zuordnung der Daten zu einer Person ist nur mdglich, wenn hierfir der Schlissel eingesetzt wird, mit dem die Daten
pseudonymisiert wurden.]

» Ich bin damit einverstanden, dass das Experteninterview durch einen Protokollanten handschriftlich dokumentiert,
digital mit Diktiergerit aufgezeichnet und anschliefend wortwirtlich verschriftlicht wird. Die pseudonymisierten
Abschriften werden von der Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung des Universitdtsklinikums
Heidelberg ausgewertet und die Ergebnisse filr wissenschaftliche Veraffentlichungen genutzt.

s Die digitalen Aufzeichnungen werden fir maximal zwei Jahre nach Studienende aufbewahrt und daraufhin
unwiederbringlich geldscht. Das Studienende ist dann erreicht, wenn die Intervention stattgefunden hat und die
Datenauswertung abgeschlossen wurde.

& Ich kann diese Teilnahme- und Einverstindniserklirung gegeniiber der Abteilung Allgemeinmedizin und
Versorgungsforschung jederzeit, ohne Angabe von Griinden zuriickziehen. Bei Ricktritt von der Studie kann bis
zum Abschluss der Auswertung auf Wunsch bereits gewonnenes Datenmaterial vernichtet werden. Solite ich zu
einem spateren Zeitpunkt meine Entscheidung dndern wollen, setze ich mich mit der Studienleitung in Verbindung.

Ort/ Datum  Vorname, Name Studienteilnehmer(in) Unterschrift Studienteilnebmer(in)
{vomywon Studienteilnehmeriin) persénlich einzutragen)

Ort / Datum Vorname, Name aufkldrender Priifer Unterschrift aufkldrender Priifer
{vom Arzt/Prifer persénlich einzutragen)

Universititsklinikum Heidelberg - Abteilung Allgemeinmedizin und Versongungsforschung,
Im Meuenheimer Feld 13003, Turm West, 89120 Heidelberg
Wersion 1.2 06.07.16
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(3) Fax-Rickmeldeformular EHE
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Bitte senden Sie dieses Formular an:
Universitatsklinikum Heidelberg

Abt. Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
z. Hd. Sabrina Pohlmann/Aline Kunz

Im Neuenheimer Feld 130.3, Turm West

55120 Heidelberg

Fax: 06221 / 56-1972

UniversitédtsKlinikum Heidelberg

Fax-Riickmeldeformular

zur Teilnahme an einem Experteninterview im Rahmen der Studie

~Umsetzung einer Persdnlichen einrichtungsiibergreifenden elektronischen
Patientenakte in der Gesundheitsversorgung: Eine Machbarkeitsuntersuchung zur
Analyse relevanter Einflussfaktoren”

O Ja, ich nehme am Interview teil O Nein, ich nehme nicht teil

Titel, Name, Varname:

Institution:

Position:

Anschrift:

Telefon/ Fax:

Das Interview ist fiir mich an folgendem

Datum:
Termin moglich (Vorschlag 1):

Uhrzeit:
Das Interview ist fiir mich an folgendem Datum:
Termin miglich (Vorschlag 2):

Uhrzeit:
Bitte rufen Sie mich an, ich habe Fragen: Datum:

Uhrzeit:

Die Umsetzung der Interviews ist fir den Zeitraum von Juni bis einschlie@lich Oktober 2016 geplant.
Daher mochten wir Sie bitten, das Riickmeldeformular moglichst bis zum 30.06.2016 zurlick an

06221 / 56- 1972 zu faxen!

Wir werden uns dann telefonisch mit Ihnen in Verbindung setzen, um einen Termin zu bestatigen!

Universititsklinikum Meidelberg - Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung,
Im Neuenheimer Feld 13003, Turm West, 83120 Heidelberg

Wersion 1.2, 31.05.16
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(4) Hintergrundinformation LE (exemplarisch)

Pre-Implementation Study
PRE_GP_INFO

UniversitdtsKlinikum Heidelberg

Hintergrundinformation fiir
Hausdrzte und medizinische Fachangestellte

zur Teilnahme an der Studie

~Eine Personliche Einrichtungsiibergreifende Elektronische Patientenakte (PEPA) —
Machbarkeitsstudie zur Implementierung in der Gesundheitsversorgung”

Teil 1: Test der Benutzerfreundlichkeit eines PEPA-Prototypen

Liebe Kolleginnen und Kollegen,

am Universitdtsklinikum Heidelberg wird, im Rahmen eines vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung geférderten Projekts, an Losungen gearbeitet wie Patienten starker in die Gesundheitsversorgung
einbezogen werden kénnen. Ein wichtiges Vorhaben in diesermn Zusammen-hang ist die Entwicklung einer
persdnlichen elektronischen Patientenakte. Dies bedeutet, dass Patienten Informationen zu ihrer Erkrankung

und ihrem Behandlungsverlauf perspektivisch selbst Gber eine Website im Internet verwalten kdnnen.

In einer ersten Studienphase wurden in diesem Zusammenhang Anforderungen an die Entwicklung der PEPA
aus Sicht von Patienten und den an der Patientenversorgung beteiligten Leistungserbringern in mehreren
Gruppengesprachen herausgearbeitet, die in die anschliefende Entwicklung eines PEPA-Prototypen
eingegangen sind. Diesen Prototypen mochten wir nun  auf seine Umselzbarkeit im realen
Versorgungsprozess testen lassen. Hierzu bendtigen wir lhre Expertise und méchten Sie einladen, den
Prototypen an einem PC zu nutzen und uns in einem anschlieBenden Interview einen Eindruck zu lhren
Erfahrungen zu vermitteln. Der Test des PEPA-Prototyps inkl. Interview findet in den Raumen der Abteilung
Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung (69198 Heidelberg, VoRstr.2) oder in lhrer Praxis statt und

dauert ca. 90 Minuten. Fiir lhre Teilnahme erhalten Sie eine Aufwandsentschadigung von 75 €.

Wenn Sie an dem Test der Benutzerfreundlichkeit des PEPA-Prototyps (Usability Test) inkl. Interview
teilnehmen méchten, lesen Sie bitte die beiliegende Einverstandniserkldrung aufmerksam durch und
vereinbaren Sie mit uns einen Termin fir den Test des PEPA-Protolyps. Bilte unterzeichnen Sie die
Einverstandniserkldrung erst unmittelbar vor dem Test und gemeinsam mit der aufkldrenden Person, wenn

all Ihre Fragen durch die Studienmitarbeiter beantwortet wurden.

Universititsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
Volistr. 2, Geb. 37, 88115 Heidelberg
Version 1.1 - 25.11.2015
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Fre-Implementation Study
PRE_GP_INFO

Bitte beachten Sie auch die Hinweise zum Datenschutz und zu Ihrem Ricktrittsrecht (Riickseite). Falls Sie
weitere Fragen haben sollten, stehen wir lhnen gerne unter der Telefonnummer 06221-56-34741 oder per

E-mail sabrina.pohlmann@med.uni-heidelberg.de zur Verflgung.

Herzliche Griite,

4

Priv-Doz. Dr. Dominik Ose, MPH

Hinweise zu Vor- und Nachteilen der Studienteilnahme

Sie leisten durch die Teilnahme an der Studie einen wesentlichen Beitrag zur Qualitatssicherung im
Gesundheitswesen. Machteile sind hierbei keine zu erwarten. Falls Sie dennoch das Gefiihl haben, dass unerwiinschte

Wirkungen eintreten, wenden Sie sich bitte an die Studienleitung.

Informationen zum Datenschutz und Riicktrittsrecht

Datenschutz:
Da es nicht moglich ist, alles Gesagte mitzuschreiben, wird der Usability-Test durch den Einsatz eines Diktier- und

Videogerites unterstiitzt und aufgezeichnet, um es anschlieBend inhaltlich auswerten zu kénnen.

Fur die Auswertung werden die Daten (z.B. Namen und andere personenbezogene Angaben) pseudonymisiert, das
heit unkenntlich gemacht®. Die Namen der Gruppenteilnehmer und die Ton- und Video-Aufnahmen werden nicht
an andere Personen, aulerhalb der Forschergruppe, weitergegeben. Dritte Personen erhalten keinen Einblick in die
Originalunterlagen. Die Ton- und Videodateien werden fir maximal zwei Jahre nach Studienende aufbewahrt und
daraufhin unwiederbringlich geldscht. Das Studienende ist dann erreicht, wenn die Intervention stattgefunden hat
und die Datenauswertung abgeschlossen wurde. Die drztliche Schweigepflicht und die Bestimmungen des

Bundesdatenschutzgesetzes werden eingehalten.

[*Pseudonymisierung bedeutet Verschlisselung von Daten. Die Daten von Personen werden ohne Namensnennung
nur mit Nummern codiert. Die Zuordnung der Daten zu einer Person ist nur mdaglich, wenn hierfir der Schliiissel
eingesetzt wird, mit dem die Daten pseudonymisiert wurden. |

Riicktrittsrecht:
lhre Teilnahme an der Studie ist freiwillig und Sie haben das Recht, Ihr Einverstandnis jederzeit, ohne Angabe von

Grinden, zurickzuziehen.

Bei Ricktritt von der Studie kann auf Wunsch bereits gewonnenes Datenmaterial vernichtet werden. Sie kiéinnen sich
beim Ausscheiden aus der Studie entscheiden, ob Sie mit der Auswertung lhrer Studiendaten einverstanden sind,
oder nicht. Sollten Sie zu einem spateren Zeitpunkt Ihre Entscheidung dndern wollen, setzen Sie sich bitte mit der
Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung in Verbindung.

Universititsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versargungsforschung
Voblstr. 2, Geb. 37, 68115 Heidelberg
Version 1.1 - 25.11.2015
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(5) Teilnahme- und Einverstandniserklarung LE (exemplarisch)

Bitte senden Sie dieses Formular mittels beigelegtem
Freiumschlag an:

Abt. Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung:

z. H. Sabrina Pohlmann/Aline Kunz

VoBstr.2

69115 Heidelberg

UniversitdtsKlinikum Heidelberg
Teilnahme- und Einverstindniserkldrung fiir Arztinnen und Arzte
fiir die Teilnahme an der Studie
»Eine Persénliche Einrichtungsiibergreifende Elektronische Patientenakte (PEPA) -
Machbarkeitsstudie zur Implementierung in der Gesundheitsversorgung”

Teil 1: Test der Benutzerfreundlichkeit eines PEPA-Prototypen

Titel, Name, Vorname:

Institution [Krankenhaus, Praxis):

Fachrichtung:

Anschrift:

Telefon/ Fax:

Email:

. Ich nehme freiwillig an der obengenannten Studie (Usability-Test inkl. Interview) teil.

. Hiermit bestitige ich, dass ich die Informationsschrift fiir Arztinnen und Arzte erhalten habe und alle meine
Fragen zufriedenstellend beantwortet werden konnten.

. Ich wurde dariiber aufgekldrt und stimme zu, dass meine in der Studie erhobenen Daten nur pseudonymisiert®
ausgewertet und ggf. auch nur in pseudonymisierter Form weitergegeben werden, Dritte erhalten keinen Einblick
in Originalunterlagen. Bei der Verdffentlichung von Ergebnissen der Studie wird mein Name ebenfalls nicht
genannt.

[*Pseudonymisierung bedeutet Verschlisselung von Daten ohne Namensnennung nur mit Nummern. Die
Zuordnung der Daten zu einer Person ist nur méglich, wenn hierfir der Schlissel eingesetzt wir, mit dem die Daten
pseudonymisiert wurden.]

. Ich bin damit einverstanden, dass der Usability Test und das Interview durch einen Protokollanten handschriftlich
dokumentiert, digital mit Video- und Diktiergerét aufgezeichnet und anschliefend wortwirtlich verschriftlicht
werden. Die pseudonymisierten Abschriften werden wvon der Abteilung Allgemeinmedizin - und
Versorgungsforschung des Universitdtsklinikums Heidelberg ausgewertet und die Ergebnisse fur wissenschaftliche
Verdffentlichungen genutzt.

. Die digitalen Aufzeichnungen werden fir maximal zwei lahre nach Studienende aufbewahrt und daraufhin
unwiederbringlich geldscht. Das Studienende ist dann erreicht, wenn die Intervention stattgefunden hat und die
Datenauswertung abgeschlossen wurde.

. Ich kann diese Teilnahme- und Einverstindniserklarung gegeniber der Abteilung Allgemeinmedizin und
Versorgungsforschung jederzeit, ohne Angabe von Griinden zuriickziehen. Bei Ricktritt von der Studie kann bis
zum Abschluss der Auswertung auf Wunsch bereits gewonnenes Datenmaterial vernichtet werden. Sollte ich zu
ginem spiteren Zeitpunkt meine Entscheidung dndern wollen, setze ich mich mit der Studienleitung in Verbindung.

. Ich bitte um einen Rickruf, um einen Termin fir den Usability-Test inkl. Interview abzusprechen.

Ort/ Datum  Vorname, Name Studienteilnehmer(in) Unterschrift Studienteilnehmer(in)
{wom/von Studienteilnehmer{in) persdnlich einzutragen)

Ort/ Datum  Vorname, Name aufklarender Arzt/Prifer Unterschrift aufklarender Arzt/Priifer
{vom Arzt/Prafer persénlich einzutragen)

Universitatsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
Version 1.1, 25.11.2015
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8.3 Kurzbeschreibung der PEPA-Portale und Fragenkatalog fir die EHE

(1) Kurzbeschreibung der PEPA-Portale

136

Was ist die PEPA?

Die persanliche einrichtungsiibergreifende elektronische Patientenakte (PEPA), ist ein
internetbasierter .Zugang® zu (allen) medizinischen Informationen eines Patienten, die als
Kopien vorliegen. Die professionellen Nutzer (Arzte und andere Leistungserbringer) und die
Patienten  haben jeweils eine unterschiedliche Sicht auf diese  Kopien.

( Internet )
U A

Patient-Portal** A | > Provider-Portal**
www.patientportal.xy Access www.providerportal.xy
management by
LOGIN patients: LOGIN
S
( Copies of treatment documents (,,PEPA-Core*)
Provider 1 Provider 2 Provider ...

Wie funktioniert die PEPA?

Das Professional Portal ist die Sicht der professionellen Nutzer auf die in der PEPA
vorliegenden Informationen. Uber das Portal konnen diese alle wichtigen medizinischen
Dokumente eines Patienten aus verschiedenen Einrichtungen und Organisationen einsehen.
Die Bedingung ist, dass der Patient sie hierzu berechtigt hat!

Um auf die PEPA zugreifen zu kénnen; bendtigen die Nutzer eine Benutzer ID und ein
Passwort. Mit der Eingabe der Benutzer ID und des Passwortes sagen die Nutzer der
Anwendung, dass Sie grundsatzlich berechtigt sind, auf Informationen, die im PEPA-Core*
vorliegen, zugreifen zu kénnen.

Der Zugriff auf Patientendokumente und -informationen von Seiten der professionellen Nutzer
hangt von der vorherigen Zustimmung des Patienten ab. Der Patient kann sie tber die
Funktion der Berechtigungsvergabe fir alle, keine oder nur far Teile seiner Dokumente und
Informationen berechtigen. Durch die Berechtigungsvergabe kann der Patient steuem, welche
Dokumente von wem eingesehen werden kénnen sowie wer welche Dokumente in die PEPA
einstellt. Die PEPA bildet diese Zustimmung und die Art der Berechtigung technisch ab. Die
professionellen Nutzer haben daher in Ihrem normalen Behandlungszusammenhang nur
Zugriff auf Informationen und Dokumente, sofem Ihnen die entsprechenden Zugriffsrechte
Zugewiesen wurden.
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Den beiden Mutzergruppen stehen dabel uber die jeweiligen Portale unterschiedliche
Funktionen zur VerfUgung, die fur die Handhabung mit der PEPA relevant sind. Die zentralen
Kemfunktionen sind in der folgenden Tabelle dargestellt.

Kernfunktionen Leistungserbringer Kernfunktionen Patienten
Lesen von Informationen Berechtigungsvergabe
Posteingang Posteingang
- Pafientensuche
- Merklistenfunktion
- E-Mail-Benachrichtigung bei Eingang neusr

Dokumente
Strukturieren/Filtern von Informationen Dokumentenverwaltung und —

- chronologisch {Datum) strukturierung
- nach unterschiedlichen Kriterizn - Ordner
- (Dokumententypi-klasse, ID-Quelle, _ .

Einrichtung Filter/Gruppieren
Hochladen von Dokumenten Hochladen von Dokumenten (manuell)
(automatisch/manuell)

Léschen von Informationen
MNotfalldatensatz/Notfallansprechpartner Stellvertreterregelung

- durch Angehdrige

- oder andere Verrauenspersonen

Uber die dargesteliten Kernfunktionen kénnen beide Nutzergruppen ihre Informationen und
Dokumente die PEPA betreffend nach ihren BedOrfnissen organisieren. Die jeweilige Sicht auf
das Portal sowie die jeweiligen Funktionalititen sind auf der Basis erhobener Nutzerbedarfe
den Erfordernissen des Versorgungsalitages bestmoglich angepasst.

Was soll die PEPA leisten?

Ziel der PEPA ist es, dass alle in einem Versorgungsprozess (hier von Krebspatienten)
beteiligten Akteure zeitnahen Zugriff auf behandlungsrelevante Informationen erhalten. Zudem
soll dem Patienten die Hoheit Gber diese Informationen und deren Weitergabe zugesprochen
werden, um die Patienten so starker und kompetenter in ihren eigenen Versorgungsprozess
einbeziehen zu kdnnen. Die Dokumentation liegt im Original weiterhin in den jeweiligen
Primarsystemen der Leistungserbringer vor, so dass die derzeitige Status quo-Situation keine
Verschlechterung erfahrt, sondem im Idealfall verbesserte Versorgungsprozedere dber die
PEPA gewahrleistet werden kénnen.

Kerneigenschaften der PEPR HKernziele der PEPA

Varfligbarkeit & Austausch von Informationen

1. Zusammenfihrung von Informationen aus Deer Patiant varfigt Uber Infarmationen
verschiedenen (Nutzer Datenguellen

Der Patiant faik Informationen

Starkung der Patientenautonomie und -partizipation

2. Patlenibengesteuer e Regulstion und Honteells de

Zugritte und Inhalte aut die PEPA Falient organtsiertisirukiurier Informationen

Fatient kontrollent Inheite und Zugrtfe

Starkung interdisziplinarerintersektoraler Versorgung

3. Patientengesteverts Sektorentibergrefandes

Interdisziplingre Kommunikation und Kooperation Pt yestindet infunmafions

Fatient maderiert den Infmationsiiss
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(2) Fragenkatalog EHE

it R |NFOPAT

wnié Fosschung ‘
RHEIN-NECKAR

Experteninterview zum Thema:

Umsetzung einer Personlichen einrichtungsibergreifenden elektronischen Patientenakte in der
Gesundheitsversorgung:  Eine  Machbarkeitsuntersuchung zur Analyse relevanter
Einflussfaktoren

Leitfragen zum Thema:

(1) Fragen zu Erfahrungen im Bereich Digitalisierung von Patientendaten allgemein

(2) Fragen zur Einschatzung einer patientengefihrien Gesundheitsakte (am Beispiel PEFPA)

(3) Fragen zu (maglichen) Potenzialen von patientengefihrien Gesundheitsakien (am Beispiel
PEPA)

(4) Fragen zu Herausforderungen fur die Einfilhrung von patientengefiihrten Gesundheitsakten
(am Beispiel PEPA)

(5) Fragen zu wichtigen Voraussetzungen fiir eine mogliche Einflhrung einer patienten-gefiihrten
Gesundheitsakte (am Beispiel PEPA)

(8) Fragen zur (méglichen) Rolle der XY in Bezug auf die Entwicklung und Einflihrung einer
patientengefiihrien Gesundheitsakte

{7) AbschlieBende Fragen zur Person
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8.4 Usability-Test und SUS-Fragebogen

(1) Usability-Test LE (exemplarisch)

5 INFOPAT

Testung der Handhabbarkeit der persdnlichen einrichtungsiibergreifenden

elektronischen Patientenakte ,,PEPA" durch die Professionellen Nutzer

Seite 1 von 6
Universitatsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
Version 1.1|09.12.2015

Usability-Test_Hausarzt
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€3 NFOPAT

RHEIN-NECKAR

Aufgabe 1

a)

b)

d)

Rufen Sie zunachst die Startseite des Professional Portals der PEPA auf und
melden Sie sich an. Geben Sie dazu die folgende Adresse in das
Browserfenster ein (z.B. Google Chrome, Internet Explorer, Firefox):

https://test.infopat.eu/pxs/faces/guest/login.jsf

Nun melden Sie sich im System an. Nutzen Sie dazu bitte den folgenden
Usernamen und das unten stehende Kennwort:

Username: drhaus

Kennwort: Pass1234_

Prufen Sie bitte, ob neue Dokumente vorliegen.

Sie sehen, dass Sie |hren neuen Patienten Herr Anton Mustermann noch
nicht auf die Merkliste gesetzt haben, so dass alle neu eingegangenen
Nachrichten in lhrem Postfach angezeigt werden. Fligen Sie daher bitte Herrn
Mustermann in lhrer Merkliste ein.

Nun wahlen Sie bitte die Patientin Frau Anja Mustermann aus.

Seite 2 von 6
Universitatsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
Version 1.1 | 09.12.2015

Usability-Test_Hausarzt




8 Anhang

A
i

Aufgabe 2

Nachdem Sie die Patientin Frau Anja Mustermann gefunden haben, stellen Sie sich
folgenden Sachverhalt vor:

Die Patientin Frau Anja Mustermann mit Rezidiv eines kolorektalen Karzinoms erhalt
alle 14 Tage eine symptomlindernde Chemotherapie (CHT) am NCT.

Sowohl Sie als auch die zustandigen Arzte des NCT kénnen ber das Professional
Portal die freigegebenen Behandlungsdokumente des Patienten aufrufen. Um Sie Gber
den Behandlungsverlauf im NCT und die dort vorgenommenen MalRnahmen auf dem
Laufenden zu halten, stellen die behandelnden Arzte entsprechende Informationen in
die PEPA ein.

a) Wahlen Sie bitte nun den eingegangenen Arztbrief von Dr. NCT mit dem
Erstelldatum 02.12.2015 aus und

b) o6ffnen Sie das Dokument.

c) Versuchen Sie uber die ,Eigenschaften® des Dokuments weitere

Informationen zu erhalten.
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€3 INFOPAT

AHEIN-NECKAR

Aufgabe 3

Fur die Behandlung der Patientin Frau Anja Mustermann bendtigen die
behandelnden Arzte des NCT im Vorfeld der CHT die aktuellen Blutwerte des
Patienten. Aus diesem Grund sucht Sie der Patient jeweils 2 Tage vor den Terminen
am NCT auf, so dass Sie Blut abnehmen und die Testwerte bestimmen lassen kénnen.
Der Laborbefund wird von lhnen in die PEPA des Patienten manuell hochgeladen,
damit die Arzte am NCT die Befunde méglichst zeitnah aufrufen kdnnen. Sie haben
den in Papierform vorliegenden Laborbefund bereits gescannt und auf lhrem

Computer (Desktop) als PDF gespeichert.

a) Gehen Sie in den Bereich der PEPA der Patientin Frau Anja Mustermann
in dem Dokumente in die PEPA eingefligt werden kénnen.
b) Laden Sie bitte nun den Laborbefund vom 02.12.2015 in die PEPA hoch.
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3 INFOPAT

AHEIN-NECKAR

Aufgabe 4

Eine andere Patientin Frau Britta Mustermann mit metastasiertem kolorektalem
Karzinom erhalt in der Tagesklinik des NCT seit rund 2 Jahren eine palliative
Chemotherapie. Seit kurzem klagt die Patientin Uber haufiges Erbrechen und
abdominelle Beschwerden. Um weitere Entscheidungen treffen zu kdnnen,
verschaffen Sie sich bitte einen Uberblick tber den bisherigen Krankheitsverlauf der

Patientin:

a) Wechseln Sie in der Ansicht zu der genannten Patientin.

b) Verschaffen Sie sich zundchst einen chronologischen Uberblick tber die
Befundlage.

c) Bitte filtern Sie die vorliegenden Informationen nach bestimmten Kriterien,

z.B. nach Dokumententyp und Datum.
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3 NFOPAT

RHEIN-NECKAR

Aufgabe 5

Fir Notfélle befindet sich in der PEPA ein spezieller Datensatz, der es allen
Notfallbehandlern grundsatzlich ermdglicht (auch jenen, die sonst keine Berechtigung
haben) auf die PEPA zuzugreifen und die fur die Behandlung relevanten Informationen
Uber einen Notfallzugriff zu erhalten. Um sich exemplarischen einen solchen Datensatz

ansehen zu kénnen,

a) wechseln Sie bitte zu dem Patienten Anton Mustermann.

b) Gehen Sie nun in den Bereich der PEPA, in dem die Dokumente abgelegt
sind.

c) Greifen Sie auf das Dokument ,Notfalldatensatz® unter ,sonstiges
Dokument® zu und verschaffen sich einen Uberblick (iber die Inhalte des
Notfalldatensatzes.

d) Bewerten Sie die Inhalte in lhrer Relevanz fir eine Notfallsituation.
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(2) SUS-Feedbackbogen

Stud .-ID:

Datum:

UniversitGtsKlinikum Heidelberg

Feedbackbogen zur
Testung der Handhabbarkeit der personlichen, einrichtungstibergreifenden
elektronischen Patientenakte (PEPA)

Benutzerfreundlichkeit der PEPA

Stimme
Uberhaupt
nicht zu
Stimme nicht
unentschieden
Stimme zu
Stimme voll
und ganz zu

zu
Bin

Ich denke, dass ich die PEPA gern h&ufig nutzen
wirde.

Ich fand die PEPA unnétig komplex.

Ich fand die PEPA einfach zu benutzen.

Ich denke, dass ich die Unterstltzung eines Computer-

fachmanns bréuchte, um die PEPA zu bedienen.

Ich fand, dass die einzelnen Funktionen gut in die
PEPA eingebunden waren.

Ich fand, dass die PEPA zu viele Unstimmigkeiten
enthielt.

Ich kann mir vorstellen, dass die meisten Personen den
Umgang mit der PEPA sehr schnell lernen wirden.

Ich fand die PEPA sehr umstandlich zu benutzen.

Ich flhlte mich sehr sicher bei der Benutzung der
PEPA.

Ich misste eine Menge lernen, bevor ich anfangen

kdnnte, die PEPA zu verwenden.

Universitatsklinikum Heidelberg
Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung, Zentrum for Informations- und Medizintechnik
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Gesamteinschatzung zur PEPA

Bitte lesen Sie jede der folgenden Aussagen durch und geben Sie dann durch Ankreuzen des

passenden Késtchens an, zu welcher Aussage Sie persdnlich mehr tendieren.

-- - + ++
Furchtbar Wunderbar
Schwierig Leicht
Frustrierend Befriedigend
Inadaquate Leistung Ad&quate Leistung
Langweilig Anregend
Unflexibel Flexibel

Was bewerten Sie positiv?

Was bewerten Sie negativ?

Welche Verbesserungsvorschlage haben Sie, damit die Anwendung
benutzerfreundlich ist?

Universitéatsklinikum Heidelberg
Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung, Zentrum fur Informations- und Medizintechnik
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8.5 Interviewleitfaden und Soziodemografie EHE und LE (exemplarisch)

(1) Interviewleitfaden EHE

WARUM? Umsetzung einer Persdnlichen einrichtungsibergreifenden elektronischen
Patientenakte in der Gesundheitsversorgung: Eine Machbarkeitsuntersuchung zur Analyse
relevanter Einflussfaktoren

WER? Experten: Relevante Schiisselpersonen des deutschen Gesundheitssystems sowie
Fachexperten aus den Bereichen IT, Telematik und E-Health, die an einer mdglichen
Implementierung beteiligt oder davon betroffen waren.

WAS? Zugrundeliegende Fragestellung(en):

Ist eine PEPA in Deutschland denkbar? Welche konkreten Anforderungen und
Hindernisse bestehen aus Sicht der relevanten Schliisselpersonen fiir eine erfolgreiche
Implementierung der PEPA?

1) Welche institutionellen Regeln/Voraussetzungen/Rahmenbedingungen existieren, die
den Implementierungsprozess aus Sicht der relevanten Schilisselpersonen (Experten)
befdrdern, erschweren oder gar unmaglich machen?

2) Wo liegen die Potenziale einer PEPA und welcher institutionellen Veranderungen bedarf
es, um diese Potenziale zu realisieren?

Vorbereitungen

Face-to-Face-Interview:
+ Diktiergerat
+ Raum fir max. 3 Personen (Interviewer, Proband, Protokollant)
+ Leitfaden, Protokollvorlage
Fir ein Telefoninterview:
+ Aufnahmefahiges Telefon

Einleitung (Warm-up) 05 Min
+ Einleitende Worte Nachfragen zum Verstandnis bezogen auf das Projekt (INFOPAT), die
PEPA

« Bitte, laut und deutlich zu sprechen

+ Hinweis auf Aufzeichnung (Audio und Video) und Datenschutz, Verwendung der
gewonnenen Daten

« Unterzeichnung Einwilligungserklarung

+  Freiwilligkeit der Teilnahme, Mdglichkeit das Gesprach jederzeit zu beenden

Universititsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
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Interview 35 Min

1. Welche Erfahrungen haben Sie bisher im Bereich der Digitalisierung von
Patientendaten (Bezug elektron. Primdrsysteme, elekir. Gesundheitskarte) machen
kénnen?

+  Wo stehen wir hinsichtlich der Digitalisierung von Patientendaten in Dt.?
+  Wie schatzen Sie die Akzeptanz der beteiligten Akteure diesbeziglich ein?
+ Polit. Wille (landesweite/internationale E-Health Strategien)

Ziel: Einstieg in das Thema, Erfahrungen/Expertise erfragen bezogen auf Umgang mit Digitalisierung,
erste allgemeine Problemfelder identifizieren - erzdhlgenernerend

2. Finden Sie die Entwicklung und Anwendung einer elektronischen Patientenakte in
diesem Zusammenhang grundsatzlich wiinschenswert?

[ eherja [] eher nein
2.1 Weshalb? Welche Grinde SFITE'ChE'I'I Ihrer Meinung nach dafi.ir.fdagegen?

+ Wie stehen Sie zu einem patientengesteuerten System (Zugnffs- und Steuerungsautontat) vs.
arztgesteusrtes System

»  Welche Zielefwelchen Nutzen verbinden Sie damit?

+ Wie schatzen Sie die techn. Voraussetzungen bzw. Datensicherheit im Internet ein?

Ziel: Erste Einschitzung der PEPA, bzw. Patientenakte allgemein in Bezug auf Potenziale und
Nachteile, technische Schnittstellenproblematik, Datenschutz

3 Welche konkreten Potenziale sehen Sie in der Entwicklung und Anwendung siner
PEPA in Deutschland? (ggf. Antworten aus Frage 2.1 aufgreifen)

In Bezug auf z.B.
Verflugbarkeit von Daten

verbesserte Qualitat des Yersorgungsprozesses; intersektorale/interdisziplindre Zusammenarbeit
Einbezug von Patienten
Transparenz im Versorgungsprozess

- & & @

| Ziel: Ziele und Maglichkeiten, die mit einer PEPA verbunden werden

4 Welche Herausforderungen ergeben sich dabei aus lhrer Sicht fur die digitale
Ubermittlung von Patientendaten zwischen den unterschiedlichen Nutzergruppen
(Leistungserbringern und Patienten)?

z.B. in Berug auf:
s Techn. Infrastruktur (Interoperabilitat, Intermet, ...)

»  Strukturen und Prozesse (Krankenhausorganisation, ambulanter Bereich, Gesundheitswesen)
+ Fragmentierung/Differenzierung der Versorgungslandschaft (Sektoren, Fachdisziplinen)

Universititsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
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4.1 Welche Herausforderungen ergeben sich hier konkret in Bezug auf den
Datenschutz?

z.B. in Bezug auf:
»  Zugriffe anderer Nutzergruppen

+ die Sicherheit der Daten — Missbrauch (Wer sollte def. keinen Einblick haben?)
+  Bestimmungen/Normen/Gesetzte in Deutschland
» Vergleich andere Lander

Ziel: Identifikation erster struktureller Hirden bezogen auf das dt. Gesundheitssystem, Stellenwert
Datenschutz in DT. gerade im Vergleich zu anderen Landern

5 Sind Ihrer Meinung nach die wichtigsten Voraussetzungen fiir eine
Implementierung in Deutschland schon geschaffen? (ggf. aul Aspekte aus 2 und 4
eingehen)

[ eherja [ eher nein

5.1 Inwiefern-Welche Voraussetzungen sind das? Bzw. Inwiefern nicht-Welche
Voraussetzungen miissen noch geschaffen werden?
(Ergebnisse aus 3 aufgreifen und ggf. genauer darauf eingehen!)

z.B. in Bezug auf:
+ Organisation (Krankenhatser, Abmulanzen,..) Strukturen/Prozesse
+ Techn. InfrastrukturiDatenschutz

+ politisch (GesetzeMNerfahren)

+ Bereitschaft/Akzeptanz/Aufklarung mégl. Mutzergruppen, Entscheidungstrager

+ Zusammenarbeit zwischen den relevanten Akteuren (Fach- und Sektorengrenzen)
+ Rollenverstindnis — chared desicion making; aktive Beteiligung der Patienten

Ziel: Hinweise strukiurelle Voraussetzungen (Organisationen, Instifutionen/ Politik, Bevidlkerung),
Zusammenarbeit & Rollen

6 Welche notwendigen Veranderungen waren lhrer Meinung nach konkret damit (fur
das Gesundheitssystem Deutschland) in_einem ersten Schritt verbunden, um diese
Voraussetzungen zu schaffen?

6.1 Wie bewerten Sie diese Veranderungen?

6.2 Welche weiteren Schritte missten folgen?

z.B. in Bezug auf:
+  Ablaufe/Strukturen/Prozesse

#  Techn. Infrastruktur/Datenschutz

+ politisch (landesweitefinternationale E-Health Strategien)

»  Bereitschaft/Akzeptanz/Aufklarung

» Fach- und Sektorengrenzen - Zusammenarbeit zwischen den relevanten Akteuren
» Rollenverstindnis — chared desicion making; aktive Beteiligung der Patienten

Ziel: Konkretisierung der in 4 und 5 genannten Aspekte, Tragweite der genannten Schwierigkeiten,
Einschétzung der Implementierungsvoraussetzungen allgemein

Universitatsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
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7 In welcher konkreten Rolle sehen Sie lhre Organisation in Bezug auf eine
mogliche Implementierung der PEPA?

7.1 Als Vertreter Ihrer Organisation sehen Sie sich in Bezug auf eine mégliche
Implementierung der PEPA

[ eher betroffen
[ eher beteiligt

[ eher entscheidungsbefugt

7.2 Inwiefern? Konnen Sie das bitte erlautern?

Ziel: eigene Einordnung (der Rolle der Organisation) im Zusammenhang einer maglichen
Implementierung

8 Wer misste lhrer Ansicht nach was tun, um eine gelungene Umsetzung zu
realisieren?

8.1 Gibt es einen Akteur, der besonders wichtig in diesem Zusammenhang ist?

B.2 Wie schitzen Sie eine magliche Umsetzung in diesem Zusammenhang ein?

Ziel: Beteiligte relevante Akteure, relevante Handlungsfelder, mogl. Identifikation weiterer Experten,
konkrete Einschatzung der Akfeure in ihrer maghchen Rolle

9 Als kurzes Resuimee: Glauben Sie daran, dass ein Instrument wie die PEPA in
absehbarer Zeit (innerhalb der ndchsten 5-10 Jahre) als Regelinstrument in
Deutschland Anwendung finden wird?

[ eherja [1 eher nein

| Ziel: Abschlieflende Beurteilung der Implementierungschancen

10 Welche Fragen sind lhrer Meinung nach noch unbeantwortet in Bezug auf die
Einfihrung einer elektronischen Patientenakte?

Ziel: weitere magliche Themenfelder identifizieren

Abschluss 05 Min

Gibt es etwas, das lhnen wichtig erscheint, dass wir aber noch nicht angesprochen
haben?

WVir bedanken uns ganz herziich fir lhre Teilnahme! Sie haben uns viele wertvolle
anormaf:onen geliefert, was eine mdgliche Umsetzung der PEFA betrifit.“! Nur bei Nachfrage:
Kurz: Ausbiick geben: weiterer Verlauf der Studie!
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(2) Fragebogen Soziodemografie EHE

Fragebogen: Soziodemografie_Experten Vom Studienmitarbeiter auszufiillen:

Screening-Nr.:
Datum:

1. Ihr Geburtsjahr? 1 9 (Bitte die Jahreszahl eintragen.)

2. Ihr Geschlecht? [] weiblich ] mannlich

3. Welchen hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?

[JKein Abschiuss

[]Grund-fund Hauptschulabschluss (Volksschulabschluss)

[JRealschule (Mittlere Reife)

[JFachhochschulreife

[Jalgemeine oder fachgebundene Hochschulreife/Abitur (Gymnasium bzw. EOS)

[ Anderer Schulabschluss

4. Welchen beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie? (Mehrfachnennungen méglich)

[(keinen beruflichen Abschluss und nicht in beruflicher Ausbildung

[Iberuflich-betriebliche Berufsausbildung (Lehre)

[ Jberuflich-schulische Ausbildung (Berufsfachschule, Handelsschule)

JAusbildung an einer Fachschule, Meister- Technikerschule, Berufs- oder
Fachakademie

[ JFachhachschulabschiuss

[JHochschulabschluss

[CJanderer beruflicher Abschluss

5. In welchem Fach?

6.  Inwelcher Organisation sind sie (hauptberuflich) tatig?

7.  Welche Positicn nehmen Sie in dieser Organisation ein?

8.  Seit wann sind Sie in lhrer jetzigen Position titig?
| | [

(Bitte die Jahreszahl eintragen_)

Vielen Dank fiir Ihre Mitarbeit!

Universitdtsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
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(3) Protokoll und Interviewleitfaden LE (exemplarisch)

Eine Persdnliche Einrichtungsibergreifende Elektronische Patientenakte (FEFPA)
Machbarkeitsstudie zur Implementierung in der Gesundheitsversorgung
Teil 1: Test der Benutzerfreundlichkeit eines PEPA-Prototypen

Protekoll Zum Interview mit Arzten und anderen Leistungserbringern

Fragestellungen der Studie:

+ Welche konkreten Anforderungen, Erwartungen und Hindernisse bestehen aus Sicht der
relevanten Schitsselpersonen bezogen auf relevante Voraussetzungen fir eine erfolg-
reiche Implementierung der PEPA?

+ Welche (organisationsbezogenen) Voraussetzungen sind aus Sicht der LE flr eine er-
folgreiche Implementierung relevant?

+ Welche institutionellen Voraussetzungen sind aus Sicht der relevanten Stakeholder fiir
eine erfolgreiche Implementierung relevant?

+ Welche Unterstiitzungsleistungen sind in Bezug auf die PEPA-Nutzung relevant?

]

. Einleitung (Warm-up) 5 Min

+ Einleitende Worte JAusgehend von der Usability-Testung vorab ist nun das Ziel, weitere,
Uber die reine Handhabbarkeit hinaus notwendige Voraussetzungen fir eine Implemen-
tierung der PEPA zu erfragen. ... Wir werden lhnen im Verlauf des Gesprachs. ...

+ Bitte, laut und deutlich zu sprechen

+ Hinweis auf Aufzeichnung (Audio und Video) und Datenschutz, Verwendung der gewon-
nenen Daten

+ Freiwilligkeit der Teilnahme, Maglichkeit das Gesprdch jederzeit zu beenden

2. Stellen Sie sich nun bitte vor, ab morgen kommen alle Ihre Patienten mit der PEPA |
in lhre Sprechstunde Welche Herausforderungen sehen Sie konkret bezogen auf
Ihren Praxis-/Klinikalltag?

10 Min|

- Wo wiirden Sie fir sich den Mehrwert sehen?

- Was waren Griinde dagegen?

- Zeit? Kosten?

- Allgemein Strukturen, die fehlen/verhanden sind, um eine Regelnutzung zu unterstiitzen?

- Ablaufe? Zustindigkeiten?

- Zusammenarbeit? Arzt-Patienten-Beziehung?

- Won allen gewollt? Wenn nicht, woran kénnte das liegen?

- Was miisste [hrer Meinung nach noch passieren, dass eine (Regel-)Nutzung realistisch ist?

INFOPAT — PEPA - PRE
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3. Welche Verdnderungen waren damit (fiir Sie) konkret verbunden? |

Und wie bewerten Sie diese Verinderungen? |
10 Min

- In Bezug auf die Arzt-Patienten Beziehung?

- InBezug auf die Arbeitsablaufe?

- In Bezug auf die Arbeitsorganisation als Ganzes (einschliellich Kooperationsstrukturen)?
- InBezug auf die Zusammenarbeit (intern/extern)?

4. Was briauchten Sie, dass Sie diese Herausforderungen gut meistern kénnen?
10 Min

In Bezug auf z.B.:

- Schulungen

- Strukturen

- Ablaufe

- Finanzierung

- Zeit

- Welche relevanten Schulungsinhalte fallen Ihnen spontan ein?

5. Wer miisste lhrer Ansicht nach was tun, um eine Umsetzung zu realisieren?

5 Min
Welche Akteure/Organisationen sind ihrer Meinung nach relevant?
- Politik/ KH-Management/ Vereinigungen etc.?
- Intemn?
6. Abschluss
5 Min

Gibt es etwas, das lhnen wichtig erscheint, dass wir aber noch nicht angesprochen
haben?

Wir bedanken uns ganz herzlich fiir lhre Teilnahme! Sie haben uns viele wertvolle Anregungen gege-
ben, was bei der Umsetzung der PEPA iber die Handhabbarkeit hinaus aus Sicht eines Arztes
MLeistungserbringers zu beachten ist.”

I'Nur bei Nachfrage: Kurz: Ausblick geben: weiterer Verlauf der Studie!

INFOPAT — PEPA — PRE
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(4) Fragebogen Soziodemografie LE (exemplarisch)

154

Eingangsfragebogen: Arzte (Klinik)

Ihr Gehurtsiahr? 1 9 (Bitt= die Jahreszahl eintragen.)

1.
2. Ilhr Geschlecht? [] weiblich [] mé&nnlich
3. Seit wann haben Sie lhre Approbation als Arzt? |
I I I
(Bitte die Jahreszahl sintragen.)

4, Welche Facharztbezeichnung haben Sie?

Falls noch keine:

In welcher Facharztausbildung befinden Sie sich derzeit?

In welchem Jahr der Facharztaushildung befinden Sie sich?
6. Haben sie bereits Vorerfahrungen in der Versorgung von Krebskranken Patienten?

Cja [ nein

Wenn ja, welche?

7. In welcher Einrichtung sind Sie tatig?

LINCT ] Praxis ] weitere
Bitte wenden!

Vom Studienmitarbeiter auszufillen:
Sceening-Nr.:
Datum:

Universititsklinikum Heidelberg — Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung
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8. Wie haben Sie bisher lhre Dokumentation gehandhabt?

[] teils elekironisch, teils papierbasiert ] nur elektronisch 1 nur papierbasiert
5. Welche Krankenhaussoftware haben Sie bisher verwendet (Name, Hersteller)?

Name:

Hersteller:

Waren Sie mit der Art der Dokumentation zufrieden?

Llja [] nein [] teilweise

Wenn nein, warum nicht?

Vielen Dank fiir lhre Mitarbeit!

Vom Studienmitarbeiter auszufillen:
Sceening-Nr:
Datum:
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8.6 Transkriptionsregeln

Standard Transkriptionsregeln fiir qualitative Inhaltsanalysen (Version 1.3 — Ansprechperson: Stefan Nast)
Abt. Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung, Universitatsklinikum Heidelberg

Transkriptionsregeln (Inhaltsanalyse)

Sprecherwechsel

Sprecherwechsel werden durch projektspezifisch formulierte Sprecherkiirzel angezeigt.

7B I1 Interviewerin 1
12 Interviewer 2
HA Hausarzt
HA-S Hauséarztin mit einer stadtischen Praxis
PDL  Pflegedienstleiterin
P-DMII Patient mit einem Diabetes Mellitus zweiten Grades

Absatz

Jeder Sprechheitrag wird als eigener Absatz transkribiert: Bei Sprecherwechsel wird eine Leerzeile
eingefiigt

z.B.

11: ‘Was sagen Sie zu diesem Vorschlag?
PDL: Also ich habe damit unterschiedliche Erfahrungen gemacht.

11: Und was ist Ihrer Meinung nach dabei gut gelaufen?

Zeilen-/Absatznummerieriung

Auf Zeilennummerierung wird verzichtet, da ATLAS.ti eine Absatznummerierung durchfiihrt.
Eine automatische Zeilennummerierung (Word) wird nur dann eingefiigt, wenn ATLAS.ti nicht zur
Datenauswertung verwendet wird.

Satzstellung

Die Satzstellung wird in der Regel wie gesprochen transkribiert; auf die Transkription von Stottern,
zustimmenden ,,mhm* (zur Aufrechterhaltung des Redeverlaufs) oder ,ahm*, etc. wird jedoch
verzichtet. Ein ,mh (zustimmend)* oder ,,hm (ablehnend)* wird dann transkribiert, wenn dadurch
ausdriicklich eine Frage beantwortet wird.

Die Transkription orientiert sich am hochdeutschen Wort. Mundart wird dann ibermnommen, wenn es
keinen hochdeutschen Ausdruck dafiir gibt, oder wenn es im Kontext sinnvoll erscheint.

Anonymisierung/Pseudonymisierung

Angaben, die einen Riickschluss auf Personen oder Organisationen erlauben, werden anonymisiert
oder pseudonymisiert (projektspezifisch):

[ Text] anonymisierter Text (falls projektspezifisch erforderlich ggf. pseudonymisierter Text)

.B.
HA4: mein Name ist [HA4]. Ich habe eine Praxis in [Ort].

SE Y]

Sprechpausen

his 2 Sekunden
-- 2 bis 4 Sekunden
-7- 7 Sekunden (Nummer entspricht der Pausenlange in Sekunden)
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8 Anhang

Standard Transkriptionsregeln fiir qualitative Inhaltsanalysen (Version 1.3 - Ansprechperson: Stefan Nast)
Abt. Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung, Universitatsklinikum Heidelberg

Intonation
Text  Unterstreichung bei sehr auffélliger Betonung
Satzzeichen zur Verdeutlichung der Intonation werden bei allen rhythmischen und syntaktischen

Einschnitten des Redeverlaufs gesetzt, um Sinneinheiten beizubehalten; d. h. unabhineig von
grammatikalischen Zeichensetzungsregeln:

? stark steigende Intonation (Fragen und steigend endende Stimmfiihrung)

. stark sinkende Intonation (Abgeschlossener Gedanke)

, schwach steigende Intonation (kurzes Zogern, Gedanke wird aber fortgesetzt)

schwach sinkende Intonation (abgebrochener Gedanke, gefolgt von einem anderen)

: stark sinkende Intonation (Ankiindigung einer ausfithrlichen Darstellung)
Unverstindliche AuBerungen

(Text) Vermuteter Wortlaut bei schlecht verstandlichen AuBerungen

(s) Die Nummer entspricht der Dauer der unverstandlichen AuBerung in Sekunden

AuBersprachliche Handlungen/Ereignisse

» Text ¢ Kommentare oder Anmerkungen zu parasprachlichen, nicht-verbalen oder
gesprachsexternen Ereignissen/Storungen.

I1: ‘Was sagen Sie zu diesem Vorschlag?

HA3: Also ich sehe das genauso wie die anderen. >allgemeine Zustimmung<.
I1: Und was ist Ihrer Meinung nach dabei gut gelaufen?

HAS: >lacht<. Das mit den Angeboten zu... >HA4 fillt ins Wort<

HA4: den neuen Funktionen der Karte »allgemeines Geldchter<.

>HA1 verldsst den Raum<

rallgemeines Durcheinander<

I1: Machen wir mal kurz Pause.

»10 Minuten Pause<

Die vorliegenden Transkriptionsregeln wurden als Abteilungsstandard fiir Transkriptionen zur
qualitativen Inhaltsanalyse entworfen. Die Transkriptionsregeln orientieren sich an Vorschlagen, die
in folgenden Quellen angefiihrt werden und durch Effahrungen der Abteilungsmitarbeiterinnen und
-mitarbeiter erganzt wurden.

Quellen

Kuckartz, Udo (2012): Qualitative Inhaltsanalyse. Methoden, Praxis, Computerunterstiitzung.
Weinheim/Basel: Beltz Juventa

Dresing, Thorsten; Pehl, Thorsten (2010): Transkription. In: Mey, Glinter; Mruck, Katja (Hg.)
Handbuch qualitative Forschung in der Psychologie. Wiesbaden: VS Verlag
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