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MEHR TRANSPARENZ FUR PATIENT/INNEN

Seit 2010 gibt es in den USA das Projekt ,Open Notes”: Patienten
haben Einblick in die Aufzeichnungen, die Arzte Uber sie anlegen. Ein
hohes Malk an Skepsis begleitete dieses Projekt. Es wurde zu einer
sensationellen Erfolgsgeschichte. Jetzt soll ein vergleichbares Projekt
unter dem Motto ,MyDoks" auch in Deutschland starten.

Wenn ein Patient seine Krankenakte einsehen will (wozu
er in Deutschland nach BGB §630 Abs. g das Recht hatl!),
ist das oft ein muhsamer Hurdenlauf mit zweifelhaftem
Erfolg. Das ist in Deutschland so, das war auch in den USA
der Fall. Bis 2010. Seither gibt es dort die Méglichkeit, im
Rahmen des Projektes ,Open Notes” Uber passwortge-
schutzte Intermetportale nicht nur Befunde und Arztbriefe
einzusehen, sonderm auch Aufzeichnungen des Arztes, die
er anlasslich eines Besuches uber einen Patienten anfer-
tigt. Das geschieht heute ohnehin fast nur noch digital,
nicht mehr handschriftlich auf Karteikarten, und ermog-
licht eine bislang noch nie dagewesene maximale Trans-
parenz im Arzt-Patienten-Kontakt.

.Open Notes" geht zurtick auf eine Idee, die schon 1999 bei
einem internationalen Symposium in Salzburg geboren
wurde. Damals ging es um die Frage: ,Wie kann die
Arzt-Patienten-Beziehung die Heilkunst beférdern und
erhalten?” Eine der Antworten war: Nichts sollte erhoben
werden, keine Daten, keine Informationen, ohne dass der
Patient mit am Tisch sitzt. Alle, wirklich alle Informationen
sollten dem Patienten zuganglich sein.

Es hat dann noch fast zehn Jahre gedauert, bis ,Open
Notes” wirklich reif fur die Praxis war. Einer, der das
Projekt mit entwickelt und wissenschaftlich begleitet
hat, ist Prof. Dr. Tobias Esch von der Universitat Witten-
Herdecke. ,Es war nicht leicht, Arzte dafiir zu gewinnen’,
erinnert er sich. ,Viele waren skeptisch und auch angstlich,

ob sie dadurch nicht eher noch mehr Arbeit haben
wurden. Sie furchteten, dass die Patienten ihnen die
Bude einrennen wurden, weil sie mit den Eintrdgen
nicht zufrieden sind oder sich missverstanden fuhlen.
Viele hatten auch Sorge, dass sich ihre Dokumentation
verandert, wenn die Patienten ihnen dabei Uber die Schul-
ter schauen konnen.” Um es vorwegzunehmen: Nichts
von alledem trat ein. Der Erfolg hat alle Uberrascht, aber
auch bestatigt und ermutigt.

,Open Notes” begann 2010 mit 105 niedergelassenen
Hauséarzten und 19.000 Patienten in drei unterschiedlichen
Regionen: im akademisch gepragten Grofiraum Boston im
Osten der USA, im landlichen Bundesstaat Pennsylvania
(westlich von New York) und im eher armen GroRstadt-
milieu der Innenstadt von Seattle im auflersten Nordwes-
ten. Nach einem Arztbesuch erhielten die Patienten, die
sich vorher in einem Internetportal registrieren lassen
mussten, eine E-Mail, dass ihr Arzt Aufzeichnungen geta-
tigt und zur Einsicht freigegeben hat. Von dem Moment an
hatten sie uber das passwortgeschutzte Portal freien Zu-
griff auf diese Eintrage — und konnten alles lesen: welche
Notizen der Arzt angelegt hatte, welche Befunde erhoben
worden waren, welche Diagnose sich damit gegebenen-
falls verband, welche therapeutischen Empfehlungen aus-
gesprochen und welche Medikamente verordnet wurden.
Es war ausdrucklich erwunscht, dass die Patienten Einsicht
nehmen - direkt nach dem Besuch beim Arzt, aber eben-
so vor dem néachsten Termin bzw. in der Zeit dazwischen.
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»Healthcare in a land called PeoplePower:
Nothing about me without me.«

»Gesundheitsversorgung in einem Land, wo der Mensch
Im Mittelpunkt steht: Nichts uber mich ohne mich.«

Uberschrift eines Artikels (ber das Salzburger Symposium ,Wie kann
die Arzt-Patienten-Beziehung die Heilkunst befordern und erhalten?”
in der englischen Fachzeitschrift Health Expectations, 4/2001

Insgesamt war ,Open Notes” auf einen Zeitraum von zwei
Jahren angelegt, in dem beobachtet werden sollte, ob und
mit welchen Folgen die Patienten den Zugriff auf ihre Akte
nutzen. Wurden sie sich dadurch motiviert fuhlen, sich
selbst mehr im therapeutischen Prozess zu engagieren?
Wiurde sich die Therapietreue erhdhen? Wurden sich die
Angste der Arzte bestatigen? Wie viele Arzte wirden wie-
der aussteigen?

Nach einem Jahr zeigte sich: Das Projekt ist ein Erfolg
auf der ganzen Linie. ,Kein einziger der Arzte wollte aus-
steigen, und die Patienten waren begeistert: 99 Prozent
wollten nie wieder ohne diese Mdglichkeit sein, weil sie
das Gefuhl hatten, erstmals zu verstehen, was beim Arzt-
besuch passiert und besprochen worden ist’, sagt Prof.
Esch. Denn normalerweise — das zeigten andere Studien -
weill nicht einmal die Halfte der Patienten unmittelbar
nach Verlassen der Arztpraxis, was besprochen worden ist,
warum oder wofur ein Rezept ausgestellt wurde und auf
welche Nebenwirkungen sie achten mussen. So aber hat-
ten sie die Moglichkeit, zu Hause in Ruhe am Kuchentisch
alles nochmal nachzulesen, gegebenenfalls zusammen

mit der Familie oder Fachleuten aus dem Bekanntenkreis.

Auch auf Seiten der Arzte gab es nur Positives zu berich-
ten: Ihr Arbeitsaufwand hatte sich praktisch nicht ge-
steigert. Die Art der Dokumentation wurde weitgehend
beibehalten, mit allen Fremdworten und Abkurzungen.

Die Patienten storten sich nicht daran - sie informierten
sich selbst, was das im Einzelnen bedeutete oder fragten
beim nachsten Arztbesuch nach. Schon nach kurzer Zeit
brauchte niemand mehr Ubersetzungshilfe zu leisten. Man
klarte die offenen Fragen direkt miteinander! Lediglich bei
psychischen Erkrankungen anderten die Arzte ihre Formu-
lierungen etwas ab — in welcher Weise und mit welchen
Konsequenzen, das wird derzeit gerade noch genauer

ausgewertet.

Insgesamt ergab die Analyse des Projektes ,Open Notes”

folgendes Bild:

¢ Die Patienten hatten das Gefuhl, mehr Kontrolle uber
die eigenen Gesundheitsbelange zu haben. Sie beka-
men ein besseres Verstandnis von ihrer eigenen Ge-
sundheit, ihren gesundheitlichen Problemen bzw. ih-
rer Krankheit. Sie konnten besser fur sich selbst sorgen.

e Patienten konnten sich haufiger erinnern, was der Arzt
mit ihnen besprochen hat. Sie waren besser fur den
nachsten Besuch in der Praxis vorbereitet, weil sie sich
vorher die Notizen noch einmal anschauen konnten.

o Die Arzte profitierten davon, weil das Gesprach in der
Praxis zielgerichteter gefuhrt werden konnte, die Zeit
wurde effektiver genutzt. Dies umso mehr, als die Pa-
tienten am Tag vor dem Termin in der Praxis ihre drei
wichtigsten Fragen bei ,Open Notes” eintragen kon-
nen. Diese Moglichkeit zur Interaktion wird aktuell
ebenfalls noch genauer untersucht.
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¢ Die Therapietreue bei der Einnahme von Medikamen-
ten nahm zu.

+ Die Arzt-Patienten-Beziehung verbesserte sich we-
sentlich. Beide Seiten konstatierten, dass das wech-
selseitige Verstandnis und Vertrauen erheblich zuge-

nommen habe.

Inzwischen nehmen etwa 15 Millionen Patienten an dem
Projekt teil, ebenso alle grofien Systeme des US-Gesund-
heitswesens. ,Open Notes” ist aus der Gesundheits-
versorgung in den USA heute nicht mehr wegzudenken.

Bei so eindrucklichen Ergebnissen liegt die Konsequenz
nahe, etwas Vergleichbares auch in Deutschland einzufuh-
ren. So plant die OptiMedis AG jetzt das Pilotprojekt ,My-
Doks’, eine gemeinsam gefuhrte Patientenakte, und zwar
in Kooperation mit ,Gesundes Kinzigtal” (einem Netzwerk
fur eine patientenorientierte Gesundheitsversorgung, sie-
he GESUNDHEIT AKTIV — DAS MAGAZIN Nr. 7) und der
Universitat Witten/Herdecke. OptiMedis hat sich auf den
Aufbau und Betrieb innovativer Versorgungssysteme wie
,Gesundes Kinzigtal” spezialisiert. Prof. Dr. Tobias Esch von
der Uni Witten/Herdecke wird das Projekt wissenschaftlich
begleiten und evaluieren.

Wir wollen die gesamte Bandbreite von ,Open Notes’
auch im ,Gesunden Kinzigtal' umsetzen, um dadurch Er-
fahrungen fur eine weitere Ausdehnung des Ansatzes
auf ganz Deutschland zu sammeln’, sagt Dr. Oliver Grone,
stellvertretender Vorstandsvorsitzender von OptiMedis
und Projektverantwortlicher fur ,MyDoks". ,Wir glauben an
dieses Modell. Die Patienten direkt mit einzubeziehen, ist
ein internationaler Trend und ein kultureller Wandel, der
nicht mehr aufzuhalten ist.” So bieten z. B. sechs Regionen
in Grofibritannien bereits etwas Vergleichbares an, auch in
Kanada, Australien, Osterreich, Spanien, Schweden, Finn-
land, den Niederlanden und ansatzweise in Danemark

bestehen ahnliche Projekte.

Derzeit entwickelt OptiMedis die Rahmenbedingungen
gemeinsam mit Arzten von ,Gesundes Kinzigtal”.,Sie haben

die gleichen Angste und Sorgen wie die amerikanischen

Arzte 2010 bei Open Notes” sagt Oliver Grone. ,Diese
Bedenken nehmen wir sehr ernst, aber wir sind bereits
dabei, die noch offenen Fragen zu losen. Wir wollen den
fur Anfang 2018 geplanten Start des Projektes in Ruhe
so vorbereiten, dass wirklich alle Beteiligten dahinter-
stehen kénnen.”

Die internationalen Erfahrungen zeigen, so Grone, dass
die Patienten es zu schéatzen wissen, wenn der Arzt sei-
ne Eindrucke ungefiltert niederschreibt und sie diese auch
lesen kénnen: Es hilft bei der Selbstreflexion, weil es etwas
ganz Anderes ist als die mechanistische Codierung von
Diagnoseziffern.” Auch kénne der Kassenpatient erkennen,
was der Arzt an Leistungen abrechne. Bisher ist das nur
Privatpatienten bekannt, weil sie die Rechnung des Arz-
tes direkt erhalten und dann bei der Kasse zur Erstattung
einreichen.

Der Plan ist, Uber mehrere Stufen zu einer vollen Transpa-
renz zu kommen. ,Wir wollen niemanden Uberfordern und
fangen mit kleinen Schritten an’, sagt Oliver Gréne. ,Zuerst
sollen die Arztbriefe, die Akteneintrage, Befunde und Leis-
tungen erkennbar sein, spater soll der Patient auch selbst
Eintrage generieren kdnnen.” Das sei vor allem bei chro-
nisch Kranken von Vorteil, wenn beispielsweise ein Patient
mit hohem Blutdruck die gemessenen Werte eintragen
kann, oder wenn ein Patient mit Diabetes seine Blut-
zuckerwerte dokumentieren und notieren kann, wie es
mit dem Insulin klappt.

.Der Datenschutz hemmt in Deutschland haufig Innova-
tionen’, meint Oliver Gréne. ,Dabei gibt es fur die meisten
Datenschutzanforderungen bereits gute Losungen.” Er ist
zuversichtlich, dass auch hier fur die noch bestehenden
Herausforderungen bald gangbare Wege gefunden wer-
den. So soll der Arzt im Kinzigtal weiterhin seine eigene
elektronische Akte behalten, die bereits jetzt in einer pra-
xisubergreifenden Dokumentation fur alle Partner von
.Gesundes Kinzigtal" liegt. Wenn ein Patient heute beim
Hautarzt und ubermorgen beim Hausarzt ist, sind so bei-
de gleichermaRen auf dem Laufenden’, beschreibt Oliver
Grone die Vorteile dieses Verfahrens.
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Der Patient erhélt Zugang zu seinen Daten in dieser praxis-
Ubergreifenden Akte und damit — im Gegensatz zu vie-
len anderen Losungen, die auf den Markt drangen — zu all
seinen Gesundheitsdaten der ambulanten Versorgung im
integrierten Versorgungsnetzwerk. Durch diesen Ansatz
wird eine Doppeldokumentation vermieden. Im Moment
ist OptiMedis dabei, die infrastrukturellen Voraussetzun-
gen seitens der Informationstechnik zu schaffen, wobei
ebenfalls alle Anforderungen des Datenschutzes beruck-
sichtigt werden.

In einigen Landern mit noch strikteren Datenschutz-
anforderungen als in Deutschland sind Patientenportale,
die Zugriff auf die eigenen medizinischen Daten geben,
schon langst etabliert. Gerade zum Datenschutz sind die
Erfahrungen aus den USA ermutigend: ,Bisher hat es bei
15 Millionen Patienten noch keinen einzigen Fall von Da-
tenleck gegeben’, sagt Prof. Esch. Obwohl mit so etwas

gerechnet werden musse, sehen die Patienten nach seiner

Erfahrung darin aber dennoch kein Hindernis, sich an
,Open Notes" zu beteiligen: ,Den meisten ist es egal, ob es
irgendwann einmal ein solches Leck geben kdnne, weil die
Vorteile so klar Uberwiegen, insbesondere bei den chro-
nisch Kranken. Der Arzt dokumentiert die Daten sowieso.
Sie sind vorhanden, und es kdnnen ohnehin schon so
viele andere mitlesen, warum soll dann ausgerechnet der-
jenige, dem diese Daten eigentlich gehdren, der Patient,
nicht mit am Tisch sitzen?”

Auch Oliver Grone ist Uberzeugt, dass das Beispiel ,Open
Notes” in Deutschland bald Schule machen wird: ,Ohne
den Patienten geht es nicht mehr. Gerade fur einen chro-
nisch Kranken ist das eigene Engagement so wichtig wie
das Medikament, das er einnehmen soll. Viele sind willens
und in der Lage, etwas zu tun, werden aber in Unkenntnis
threr Daten gelassen. Warum sollen wir nicht alle Méglich-
keiten nutzen, um diese Selbstverantwortung zu férdem
und zu unterstutzen? Dafur steht das Projekt MyDoks'!"
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