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„Das Gefährlichste an der Technik ist, dass sie ablenkt von dem, was den Menschen wirklich ausmacht, von dem, was er wirklich braucht.“ Elias Canetti (1905-94), Schriftsteller und Nobelpreisträger



1



Bildnachweis: Bildagentur SXC (2008). Verfügbar unter: http://www.sxc.hu [14.07.2008, 21:00 h], verändert durch Nachbearbeitung.



Inhaltsverzeichnis 1. Technik und Gesundheit - Chance oder Gefahr für den Patienten und seine Rechte? .............................................. 1 2. Die Elektronische Patientenakte ......................................... 6 2.1 Begriffsdefinitionen..............................................................................................6 2.2 Inhalte der EPA – was wird gespeichert?..........................................................13 2.3 Voraussetzungen und Anforderungen für den Einsatz der EPA .......................15 2.4 Angestrebte Ziele und Nutzen der flächendeckende Implementierung von elektronischen Patientenakten..........................................................................20



3. Patientenrechte und elektronische Patientenakten: gesetzliche Grundlagen ..................................................... 23 3.1 Ausgangslage ...................................................................................................23 3.2 Regelungen auf europäischer Ebene................................................................24 3.3 Regelungen auf nationaler Ebene.....................................................................27 3.4 Patientenrechte im Überblick ............................................................................34



4. Auswirkungen der EPA: Nutzen und Risiken für den Patienten unter ethisch-rechtlichen Gesichtspunkten ........ 37 4.1 Selbstbestimmung – Mitbestimmung – Eigenverantwortung: Der Patient und seine Möglichkeiten und Grenzen ....................................................................37 4.1.1 Forderungen und Hintergründe für mehr Selbstbestimmung und Eigenverantwortung .................................................................................37 4.1.2 Voraussetzungen zur Nutzung und Folgen von Einschränkungen des Selbstbestimmungsrechts im Zusammenhang mit der EPA ....................39 4.1.3 Die Position des Patienten .......................................................................44 4.2 Sichere Gesundheitsdaten oder gläserner Patient?..........................................45 4.3 Auswirkungen der elektronischen Patientenakte auf die Beziehung zwischen Arzt und Patient ................................................................................................52 4.3.1 Die klassische Arzt-Patienten-Beziehung.................................................52 4.3.2 Der Wandel der Arzt-Patienten-Beziehung unter Einfluss der EPA ........54 4.3.2.1 Nutzen für den Patienten .............................................................54 4.3.2.2 Risiken für den Patienten.............................................................56 4.3.3 Zusammenfassende Beurteilung der Auswirkungen auf das ArztPatienten-Verhältnis.................................................................................59



5. Patient und EPA: Risiken beachten, Kompetenzen der Patienten stärken .............................................................. 62 Abkürzungsverzeichnis ......................................................... 67 Literaturverzeichnis .............................................................. 69



I



Verzeichnis der verwendeten Rechtsquellen .......................... 81 Regelements und Richtlinien der Europäischen Union .......................................... 81 Verträge und Empfehlungen des Europarates ....................................................... 81 Gesetzliche Grundlagen in Deutschland ................................................................ 82 Urteile in Deutschland ............................................................................................ 83 Sonstige Regelwerke.............................................................................................. 83



II



1. Technik und Gesundheit - Chance oder Gefahr für den Patienten und seine Rechte? Unser Gesundheitssystem krankt, so heißt es von Seiten zahlreicher Experten.2 Auch am Bürger dürfte diese Erkenntnis nicht vorbeigegangen sein, spätestens wenn er zum Leidenden, also zum Patienten3, wird, der sich im Versorgungssystem zurechtfinden muss. Die Probleme im Gesundheitswesen hängen mit unterschiedlichen Entwicklungen zusammen. Eine entscheidende ist der demographische Wandel. In unserer Gesellschaft übersteigt die Sterberate seit den 1970er Jahren die Geburtenziffer. Eine Umkehrung dieses Prozesses ist momentan nicht in Sicht.4 Die gleichzeitig gestiegene durchschnittliche Lebenserwartung führt dazu, dass sowohl die jüngeren als auch die älteren Generationen länger leben5 und somit länger in den sozialen Sicherungssystemen verbleiben.6 Hinzu kommt, dass sich seit der zweiten Hälfte des vergangenen Jahrhunderts das Krankheitsspektrum in der Bevölkerung von den Infektionskrankheiten hin zu chronisch-degenerativen Erkrankungen und Todesursachen verschoben hat.7 In den nächsten Jahren muss mit einer Zunahme von häufiger im Alter vorkommenden Erkrankungen, wie Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Diabetes, Krebs, Demenz und Osteoporose, gerechnet werden.8 Für das Gesundheitssystem bedeutet das höhere Ausgaben für die Krankheits- und Gesundheitsversorgung und strukturelle Veränderungen.9 In jedem Fall werden Auswirkungen auf und Belastungen von Kapazitäten in Krankenhäusern10 und Arztpraxen 2



Im folgenden Text wird wegen der besseren Lesbarkeit zumeist die männliche Schreibweise (z. B. Patient) benutzt, gemeint sind jedoch immer Frauen und Männer.
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Der Begriff Patient leitet sich ab vom lateinischen Wort „patiens“, was so viel bedeutet wie „erleiden“ oder „erdulden“. Vgl. Bibliographisches Institut & F. A. Brockhaus (2008), Internetquelle.
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Vgl. Bundesinstitut für Bevölkerungsforschung, Statistisches Bundesamt (2008), S. 5.
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Vgl. Gerlinger & Rosenbrock (2006), S. 39.
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Vgl. Bundesinstitut für Bevölkerungsforschung, Statistisches Bundesamt (2008), S. 6.
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Vgl. Gerlinger & Rosenbrock (2006), S. 39ff.
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Vgl. Robert Koch-Institut (2006b), S. 19 und Statistische Ämter des Bundes und der Länder (2008), S. 12.
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Vgl. Robert Koch-Institut (2006b), S. 187.
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Vgl. Statistische Ämter des Bundes und der Länder (2008), S. 12f.
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erwartet. Die Anzahl der pflegebedürftigen Personen in Deutschland wird sich laut Statistischem Bundesamt von 2005 ausgehend bis 2050 nahezu verdoppeln.11 Neben den steigenden Ausgaben in der Zukunft sind auch der Rückgang der Erwerbsarbeit und damit verbundene geringere Einnahmen ein weiteres finanzielles Problem. Seit den 1970er Jahren ist eine rückläufige Lohnquote zu verzeichnen.12 Weitere Veränderungen, wie die zunehmende soziale Ungleichheit und die damit verbundenen Auswirkungen auf die Gesundheit sowie gewandelte Lebenskonzepte, mit meist kleineren Familien und späterer Familiengründung, werden in Zukunft das Gesundheitswesen zusätzlich herausfordern. Die Entwicklungen bezüglich Gesellschaft und Gesundheit stellen neue Ansprüche an die Akteure in Politik, Krankenversorgung, Gesundheitsförderung bzw. Prävention sowie den Bürger. Die Rufe nach Kosteneffizienz und Einsparungen, aber auch nach einer besseren Versorgung, sind laut. Mit zahlreichen Gesundheitsreformen wird seit den 1970er Jahren versucht, die „Krankheit“ des Systems zu heilen. Dabei geht es in den Reformen meist um die Lösung finanzieller Schwierigkeiten. Strukturelle Probleme werden nur unzureichend behoben und innovative, z. B. präventive und gesundheitsförderliche, Ansätze spielen häufig nur eine Nebenrolle. Im Zusammenhang mit der Förderung des Wettbewerbs bei Leistungserbringern und Krankenkassen zur Kosteneinsparung ist das Thema Qualitätssicherung in der Patientenversorgung von hoher Bedeutung.13 Ein weiteres Ziel der Umstrukturierungen ist die Vernetzung von Leistungserbringern, speziell die Aufhebung von Barrieren bei der Zusammenarbeit von ambulantem und stationärem Sektor. Integrierte Versorgung zu implementieren ist dabei immer wieder Gegenstand der Bemühungen von Politik und Akteuren der Gesundheitsversorgung.14 Nicht zuletzt soll der mündige Bürger in die Prozesse innerhalb des Ge11



Vgl. ebenda, S. 24.
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Vgl. Gerlinger & Rosenbrock (2006), S. 115.
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Vgl. ebenda, S. 243f.
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Vgl. ebenda, S. 252f.
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sundheitswesens integriert werden und mehr Eigenverantwortung für seine Gesundheit übernehmen.15 Als ein Instrument der Optimierung des Gesundheitssystems, und damit der Patientenversorgung, wird die Technisierung und Vernetzung von Abläufen, Prozessen und Dokumentationsstrukturen angesehen.16 Die elektronische Patientenakte (im Weiteren EPA) spielt dabei eine Schlüsselrolle. Sie soll dazu beitragen, die Versorgung zu verbessern, die Qualität zu erhöhen und die Kosten zu senken. Wissenschaft und Politik sehen die elektronische Patientenakte als wichtiges Instrument für Umstrukturierungen und Verbesserungen im Gesundheitswesen an.17 Elektronische Patientenakten sind in vielen Gesundheitseinrichtungen bereits im Einsatz, zu unterschiedlichen Zwecken und in unterschiedlicher Ausprägung. Im Zuge der Einführung der elektronischen Gesundheitskarte, die seit 2004 von der Politik forciert wird, deren Einführung bislang aber immer wieder verschoben wurde, wird es einen freiwilligen Teil geben, der eine elektronische Patientenakte beinhaltet. Das Bundesministerium für Gesundheit (BMG) hält dazu fest, dass die Wirksamkeit dieser elektronischen Patientenakte auf die Qualität der Versorgung stark von der eigenverantwortlichen Nutzung durch den Patienten abhängt, dem die Entscheidungsbefugnis für Zugriffs- und Einsichtsrechte alleinig übertragen werden soll.18 Aus dieser Äußerung wird ersichtlich, dass der Patient zunehmend zum eigenverantwortlichen Handeln motiviert werden soll indem er Alternativen bewertet, Entscheidungen trifft und sein Selbstbestimmungsrecht ausgiebig nutzt19. In wie weit er dazu in der Lage sein kann und will, bleibt in der öffentlichen Diskussion häufig unbeachtet. Man versucht durch die Übertragung von Verantwortung strukturelle Probleme des Gesundheitswesens zu lösen und deklariert dies häufig als uneingeschränkten Vorteil und Stärkung der individuellen Patientenrechte. 15



Vgl. Ahrens (2004), S. 220 und Bundesministerium für Gesundheit (2008a), Internetquelle.



16



Vgl. Paland & Riepe (2005), S. 623.
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Vgl. Stausberg & Uslu (2006), S. 1.
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Vgl. Bundesministerium für Gesundheit (2007a), S. 29.
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Vgl. Menzel (2006), S. 148ff.
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Die vorliegende Untersuchung betrachtet diese Forderung nach Eigenverantwortung im Kontext des Selbstbestimmungsrechts bzw. des informationellen Selbstbestimmungsrechts, wenn es um personenbezogene Daten des Patienten geht. Es erfolgt eine kritische Darstellung von Nutzen und Risiken der EPA für den Patienten im Zusammenhang mit politischen Zielen. Dabei finden rechtliche und moralisch-ethische Gesichtspunkte besondere Berücksichtigung. Bei der Auseinandersetzung mit der Thematik sind in diesem Zusammenhang eine Reihe von Fragen zu stellen: Sind die Patientenrechte für den Umgang mit elektronischen Patientenakten ausreichend und angemessen? Hat der Patient genügend Kompetenzen, um die EPA zu seinem Vorteil zu nutzen? Oder besteht die Gefahr, dass die EPA die meisten Patienten überfordert oder sie gar kein Interesse an ihren Gesundheitsdaten haben? Welche Risiken entstehen daraus für den Patienten und seine Rechte? Wie kann diesen Risiken entgegengewirkt werden und welche Instrumente sind dazu notwendig? Führt die EPA zu einer Stärkung der Patientenrechte, wie häufig versprochen wird? Die Studie versucht oben stehende Fragen anhand des heutigen Standes der Literatur zu beantworten und greift dazu Konflikte zwischen der „Technisierung von Gesundheit“ und Patientenrechten auf. Dabei steht die Position des Patienten uneingeschränkt im Vordergrund. Von einer Bewertung, ob die EPA die Versorgung tatsächlich verbessert, wird in den Ausführungen weitgehend abgesehen. Um ein einheitliches Verständnis der Elektronische Patientenakte zu schaffen, werden zunächst der Begriff der EPA definiert sowie Inhalte, Voraussetzungen und angestrebte Ziele erläutert (Kapitel 2). In Kapitel 3 folgt eine umfassende Darstellung der grundlegenden Rechtslage in Bezug auf die EPA und die Patientenrechte auf europäischer und nationaler Ebene. Darauf aufbauend werden in Kapitel 4 die unterschiedlichen rechtlichen und ethischen Auswirkungen der EPA auf die Selbstbestimmung im Kontext der geforderten Eigenverantwortung, auf den Datenschutz und auf das Verhältnis zwischen Arzt und Patient als essentieller Bestandteil der Versorgung diskutiert. Der Schlussteil (Kapitel 5) liefert abschließend einen zusammenfassenden Überblick über die Diskussion und stellt noch einmal heraus, dass wichtige Grundvoraussetzungen für die 4
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