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Abstract

Seit 2012 kénnen Patienten in der schwedischen Region Uppsala tber das Internet auf ihre
elektronischen Gesundheitsakten zugreifen. Die Einfiihrung des eHealth-Dienstes wurde von Arzten
und medizinischem Fachpersonal stark kritisiert und in den schwedischen Medien heftig diskutiert. Die
Patienten hingegen begriiRten die Mdglichkeit, online auf ihre Patientendaten zugreifen zu kénnen.
Der Zugang fiir Patientinnen und Patienten zu ihren Gesundheitsakten klingt zunachst
vielversprechend, allerdings lasst sich dieses Potenzial nicht ausschopfen, wenn Arzte und
medizinisches Personal grof3e Vorbehalte gegentiber einem eHealth-Dienst haben und ihre Bedenken
nicht vollsténdig verstanden werden.

Um die Perspektive der Arzte besser zu verstehen, wurden im Sommer 2013 (ca. sechs Monate nach
Einfihrung des Systems) Interviews mit 12 Arzten verschiedener Fachrichtungen in Uppsala
durchgefiihrt und thematisch analysiert. AuRerdem wurde eine nationale Patientenbefragung
durchgefiihrt, um zu untersuchen, wie Patienten diesen Dienst sehen und welche Erfahrungen sie
damit gemacht haben, auf ihre Gesundheitsakte online zuzugreifen. Insgesamt haben 2587
Teilnehmerinnen und Teilnehmer den Fragebogen beantwortet; 520 von diesen kamen aus der
Region Uppsala. Dartiber hinaus wurden empirische und konzeptionelle Untersuchungen
durchgefiihrt, um menschliche Werte und Wertkonflikte zu identifizieren.

Anhand der erhobenen Daten und Analysen untersucht diese Doktorarbeit folgende Forschungsfragen
im Kontext der Mensch-Computer-Interaktion:

- Wie sehen die Arzte patientenzugangliche Gesundheitsakten und Patientenbeteiligung im Hinblick
auf ihr Arbeitsumfeld?

- Wie nutzen Patientinnen und Patienten den Dienst?

- Haben sich Vorbehalte und Sorgen in Bezug auf ihnr Wohlbefinden bewahrheitet?

- Welche Werte und mdgliche Wertkonflikte lassen sich im Zusammenhang mit dem eHealth-Dienst
identifizieren?
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Die Ergebnisse dieser Untersuchungen zeigen, dass sich die Annahmen und Ansichten der Arzte
gegeniber den Potenzialen von eHealth-Diensten deutlich unterschieden von den tatsachlichen



Erfahrungen der Patienten, die den Dienst nutzen: So hatten die Arzte vor allem die Sorge, viele
Patientinnen und Patienten kdnnten den Inhalt der Patientenakte aufgrund der Fachbegriffe nicht
verstehen bzw. Diagnosen und der Zugriff auf die Gesundheitsakten konnten vermehrt Angste und
Sorgen bei den Patienten auslésen. AuRerdem befiirchteten die Arzte, dass die Patienten dadurch
vermehrt Kontakt aufnehmen, Fragen stellen oder um Korrektur gewisser Inhalte in der Akte bitten
konnten. Diese mogliche Erhéhung der Arbeitsbelastung, sowie eine potentielle Uberwachung des
medizinischen Personals durch die Patienten wurden von vielen der interviewten Arzte als mdgliche
negative Konsequenzen des eHealth-Dienstes wahrgenommen.

Die uberwiegende Mehrheit der an der Umfrage teilnehmenden Patientinnen und Patienten hingegen
empfindet den Zugang zu ihrer Akte als positiv. Positiv bewertet wurde, dass die Ergebnisse und neue
Eintrage in der Gesundheitsakte zeitnah zur Verfligung gestellt werden. Hauptsachlich lesen
Patienten ihre Gesundheitsakte nach einem Arztbesuch; um sich einen Uberblick zur verschaffen
sowie um vermehrt in ihrer eigenen Gesundheitspflege einbezogen zu werden, war in Ergebnis der
Befragung. Als Hauptgrinde fir die Wichtigkeit des Zugangs nannten die Befragten, sie fuhlten sich
besser informiert; es verbessere die Kommunikation mit dem medizinischen Personal sowie ihr
eigenes Verstandnis fur ihren Gesundheitszustand und gébe ein sicheres Geflhl. Der Grol3teil der
Studienteilnehmer gab an, den Inhalt der Akte groR3tenteils zu verstehen. Nur wenige haben in der
Vergangenheit etwas gelesen, das bei innen Angst oder Arger ausgelést hatte. In diesen Fallen gab
der Grof3teil der Teilnehmer an, bis zum nachsten Arzttermin zu warten oder telefonisch Kontakt
aufzunehmen.

Bei der Untersuchung der mit diesem Dienst verbundenen Werte und mégliche Wertkonflikte wurden
folgende Werte identifiziert:
- Eigentum (wem gehdrt eigentlich die Gesundheitsakte?)
- professionelle Autonomie
- Patientenautonomie
- Verantwortung (Beispiele: Arzte fiihlen sich verantwortlich fiir ihre Patienten; Patienten
Ubernehmen Verantwortung fiir inre Handlungen und deren Konsequenzen, z.B., wenn sie
ihre Testergebnisse auRerhalb der Offnungszeiten lesen und bei Fragen niemanden erreichen
kénnen)
- menschliches Wohlbefinden
- Rechenschaftspflicht und Transparenz
- Vertrauen im Rahmen des Arzt-Patienten-Verhaltnisses
Dariiber hinaus wurden Wertkonflikte in Bezug auf diesen Dienst identifiziert, die zwischen dem
Wertverstandnis der jeweiligen Interessengruppen (in diesem Fall Patienten und Arzte) auftreten
kénnen. Beispielweise sei hier in Bezug auf das Eigentum der Daten genannt: ,Die Patientenakte ist
mein Arbeitswerkzeug" versus ,Mein Kdrper, meine Daten".

Diese Arbeit tragt zur aktuellen Forschung Uber elektronische Gesundheitsdienste auf dem Gebiet der
Mensch-Computer-Interaktion bei, indem sie eine kritische Diskussion Uber menschliche Werte in
Bezug auf diese Technologien anstdf3t. So kénnen zum Beispiel Konflikte entstehen zwischen einem
Wertesystem, das die Verantwortung des Arztes flir seine Patienten in den Vordergrund stellt, und
einem Wertesystem, das die Patientenautonomie in den Vordergrund stellt.

Wie bei allen Studien missen gewisse Beschrankungen bericksichtigt werden: Darunter fallt zum
Beispiel die verhaltnismaRig kleinen Stichprobe im Vergleich zu der Anzahl aller méglichen
Dienstnutzer in Schweden (1,8 Millionen, Stand Marz 2018), der relativ hohe Bildungsstand der an der
Umfrage teilnehmenden Patientinnen und Patienten sowie die speziellen Fachgebiete der Arzte. Die
Ergebnisse dieser Arbeit deuten jedoch darauf hin, dass der Zugang zur Gesundheitsakte es
Patienten ermdglicht, sich starker in ihrer Gesundheitsversorgung einzubringen und sich in der
Selbstversorgung zu engagieren. Es versteht sich dabei von selbst, dass die Patientinnen und
Patienten selbst bestimmen sollten, inwieweit sie sich hierbei engagieren und damit den eHealth-
Dienst nutzen wollen. Die Patientenautonomie kann also durch diesen Dienst unterstitzt werden,
hangt aber auch sehr individuell vom Patienten selbst ab. Auf der anderen Seite macht dieses System
Arzten, die das paternalistische Gesundheitssystem bevorzugen, es schwer, dieses weiterhin
umzusetzen. Schulungen Uber effektive Kommunikationsstile und -formen sollten zukiinftig bei der
medizinischen Ausbildung mitberticksichtigt werden. Je nach Design des Dienstes kann dieser aber
auch fiir Arzte potenzielle Vorteile haben, beispielweise in der Biiroeffizienz.

Die Studien wurden in Schweden durchgefihrt und somit muss auch immer der sozio-technische und
kulturelle Kontext beriicksichtigt werden. Das schwedische Gesundheitssystem ist mit dem deutschen



nur indirekt vergleichbar. In beiden Landern gibt es ein universelles Gesundheitssystem in dem sich
Patienten mit Zusatzbeitragen an den Kosten beteiligen. Das schwedische Gesundheitssystem wird
jedoch hauptsachlich aus Steuern finanziert und digitale Dienste wie bspw. das elektronische Rezept
existieren schon seit 2000. Zudem kénnen zwischen den Landern die Prioritaten auf Aspekte wie
Privatsphare und Datensicherheit, sowie Vertrauen der Blrger in staatliche IT Systeme doch sehr
verschieden sein. Beispielsweise vertrauen die schwedischen Birgerinnen und Birger ihrem Staat
mehr beim Thema Datensicherheit als die deutsche Bevélkerung. Die Erkenntnisse aus dieser
Doktorarbeit kdnnen jedoch helfen, Fragestellungen zu identifizieren, die vor und wahrend der
Konzeption und Implementierung eines solchen Dienstes in Deutschland beantwortet werden sollten:
Beispielsweise die Identifizierung moglicher Wertkonflikte zwischen den Interessengruppen im
deutschen Kontext. Da die Befiirchtungen der schwedischen Arzteschaft zu Beginn der
Implementierung nicht mit den positiven Erfahrungen der Patienten bei der Dienstnutzung
Ubereinzustimmen scheinen, ist es wichtig alle Interessengruppen nicht nur friihzeitig einzubinden,
sondern auch einen Dialog zwischen den Interessengruppen zu ermdglichen.
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