VISION
Patienten-
informationspfade

K Trusted Health Ecosystems

Konzept fiir eine nationale Plattformstrategie

Im Projekt ,Trusted Health Ecosystems® entwickeln wir ein Konzept und eine
Produktvision fur eine nationale Gesundheitsplattform der Zukunft. Dieser Text
ist Teil des Gesamtkonzepts, das wir unter www.trusted-health-ecosystems.org
veroffentlichen.

Ohne Kontext ist alles
nichts

Wer arztliche Hilfe in Anspruch nimmt, muss meist viele Fragen zur
Krankengeschichte beantworten. Arztinnen und Arzte stellen diese Fragen, um
die Zahl der moglichen Diagnosen einzugrenzen. Diese sogenannte Anamnese

ist ein fester Bestandteil der arztlichen Diagnostik und die darin enthaltenen
Kontextinformationen helfen, im nichsten Schritt die passende Behandlung zu
finden. So lassen Kontextinformationen in den unterschiedlichsten Bereichen
unseres Lebens Nutzen entstehen. Dieser Gedanke bildet auch das Leitprinzip der
hier vorgestellten Konzeption fiir eine nationale Gesundheitsplattform.

Nicht nur im medizinischen Umfeld, auch im Alltagsleben ist es sehr hilfreich,
etwas liber den Kontext zu wissen, um bestimmte Probleme I6sen oder anderen
Menschen Ratschlage geben zu kénnen. Wenn uns jemand nach dem Weg zu
einem bestimmten Ziel fragt, missen wir zumindest wissen, wo sich die Person
gerade befindet und welche Verkehrsmittel ihr zur Verfligung stehen. Fragt uns
jemand nach Beziehungstipps, sollten wir ebenfalls etwas zur aktuellen Partner-
konstellation und Beziehungssituation wissen.

Der Blick auf die uns umgebende IT-Welt lasst dies noch deutlicher werden. Wenn
wir mit Software-Systemen arbeiten, die keinerlei Kontext einbeziehen, erschei-
nen sie uns oft limitiert. So spucken etwa die Basisversionen von Suchmaschinen,
denen kein Kontext zur Verfligung steht, riesige Mengen an Ergebnissen aus. Die
Suche nach ,Restaurant” fiihrt dann unter anderem zu Erklarungstexten, die den
Begriff Restaurant definieren. Das mag flir manche Suchintention sogar das rich-
tige Ergebnis sein, doch die meisten Menschen suchen nach ,Restaurant”, wenn sie
wissen mochten, welche Restaurants sich in der Nahe befinden.
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Bezieht die Suchmaschine den eigenen Kontext automatisch ein, so wird das
Ergebnis plotzlich vielfach bedeutender: Die aktuelle Position fiihrt dann zu Res-
taurantvorschlagen in der Nahe. Berlicksichtigt die Software noch weitere Aspekte
wie Uhrzeit oder persénliche Essenspraferenzen, so wird das Ergebnis immer
hilfreicher und schrankt die Vorauswahl auf passende Restaurants ein, die gerade
geobffnet sind und zu den individuellen Vorlieben passen. Alternativ bestlinde
immer die Moglichkeit, die gesammelten Kontextinformationen selbst einzugeben,
etwa den Ort oder den Zeitpunkt des Besuchs. Solche Nutzerangaben wiirden
dann ebenfalls gute Ergebnisse liefern, gleichzeitig aber auch den Bedienungsauf-
wand erhéhen.

Suchmaschinen sind nur ein Beispiel; es gibt zahlreiche weitere Softwareapplika-
tionen, die durch die Einbeziehung von Kontextinformation gleichermal3en bessere
Ergebnisse liefern: Seien es Navigationssysteme, die fiir eine zuverlassige Naviga-
tion kontinuierlich den aktuellen Standort benétigen, seien es Fitnesstracker, die
Empfehlungen aus zahlreichen beobachteten Kérperwerten ableiten, oder seien es
Partnervermittlungsportale, die nur vielversprechende Vorschlage machen kénnen,
wenn Eigenschaften und Vorlieben geteilt werden.

Die Vielfalt von Softwareapplikationen, die mithilfe von Kontext arbeiten und auf
diese Weise Nutzen bringen, hat dafiir gesorgt, dass die (iberwaltigende Mehrheit
der Nutzerinnen und Nutzern damit grundsatzlich vertraut ist und entsprechende
Kontextfaktoren mit den Softwaresystemen teilt, um in den Genuss individuell
zugeschnittener Angebote zu kommen.

Als intelligent und besonders hilfreich wahrgenommene Features basieren so gut
wie immer auf der Verwendung von Kontextinformationen und lassen die Anspri-
che der Nutzerschaft immer weiter wachsen. Wer neue, erfolgreiche Dienste
erschaffen mochte, setzt daher auf einen héheren Automatisierungsgrad sowie
bessere Nutzungserfahrung und fiihrt dazu vorhandene Informationen und Kon-
textinformationen zusammen.
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Erst Kontext ermoglicht echten Patientennutzen

Ein zentrales Ziel der nationalen Gesundheitsplattform besteht darin, Patientinnen
und Patienten vertrauenswiirdige Gesundheitsinformationen und -services anzu-
bieten, die optimal fiir deren aktuelle gesundheitliche Situation ausgewahlt und
aufbereitet sind.

Die Abbildung unten zeigt eine minimalistische Form der nationalen Gesundheits-
plattform. Hier werden Informations- und Serviceangebote an Patientinnen und
Patienten vermittelt, ohne dass explizit Kontextinformationen von auBerhalb ein-
flieBen.
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Die nationale Gesundheitsplattform soll einen méglichst hohen Nutzen fiir Patien-
tinnen und Patienten erzeugen, indem verlassliche Gesundheitsinformationen und
-services so passend wie maoglich zur aktuellen gesundheitlichen Situation angebo-
ten werden. Um dies leisten zu kdnnen, missten notwendige Kontextinformatio-
nen manuell von der jeweilige Patientin oder dem Patienten eingegeben werden.
Diese Losung ist in der heutigen Zeit jedoch kaum noch akzeptabel, denn sie wiirde
nutzerseitig hohe Aufwande erzeugen und daher keine nennenswerte Verbreitung
finden. Allerdings ist es unerlasslich, den jeweiligen Kontext von Patientinnen und
Patienten als Grundlage der Auswahl und des Angebots einzubeziehen.
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Nationale Gesundheitsplattform ergianzt um Kontextanbieter
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Die Kernidee der hier entworfenen Plattform besteht darin, Kontextinformationen,
die schon an unterschiedlichen Stellen in anderen IT-Systemen (z.B. in Praxisver-
waltungssystemen, in der elektronischen Patientenakte oder in Health Trackern)
verfligbar sind, fiir die Auswahl von Informationen und digitalen Services auf der
nationalen Gesundheitsplattform nutzbar zu machen. Somit kdnnen Patientinnen
und Patienten selbstbestimmt Kontextinformationen zu ihrer Person aus anderen
IT-Quellen fiir ein besonders hilfreiches und einfaches Nutzungserlebnis einflieBen
lassen. Die so erzielbare Qualitat in den Ergebnissen kénnte kiinftig ein starkes
Alleinstellungsmerkmal der Plattform bilden.

Wie aus Kontextinformation konkreter
Patientennutzen entsteht

Nur wenn es gelingt, Services und Informationen automatisch und mit hoher Pas-
sung zum individuellen Kontext bereitzustellen, werden Nutzende sie akzeptieren.
Deshalb soll die nationale Gesundheitsplattform Informationen in einen struktu-
rierten Lern- und Interaktionsprozess einbetten und so eine Vielzahl personali-
sierter Patienteninformationspfade entstehen lassen (vgl. Entdecken statt suchen:
Prototyp fiir eine nationale Gesundheitsplattform).
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Als Patienteninformationspfad wird ein konkreter Interaktionsdurchlauf einer
Patientin oder eines Patienten verstanden, bei dem immer passend zum Kontext
geeignete Services und Informationen angeboten werden und somit zielgerichtet
Unterstiitzung geleistet wird, die als nutzbringend wahrgenommen wird. Ausge-
hend von der Vielzahl moglicher Informationspfade, stellt sich die Frage, wie diese
Art der Unterstiitzung automatisch erzeugt werden kann. Selbst fiir Fachleute ist
es herausfordernd, aus einer riesigen Menge von Informations- und Serviceange-
boten die richtige Auswahl zu treffen.

Die Losung liegt in einer neu geschaffenen Modellierungssprache. Damit kdnnen
Expertinnen und Experten ein Pfadmodell als Vorlage fiir den im Krankheitsverlauf
auftretenden Informationsbedarf modellieren. Die so entstehenden Pfadmodelle
beriicksichtigen unterschiedliche Aspekte wie den Behandlungsverlauf im medizi-
nischen Versorgungssystem, aber auch unterschiedliche Phasen der Krankheitsbe-
waltigung oder leistungsrechtliche Fragen.

Die Entwicklung der Pfadmodelle erfordert noch eine weitere Rolle im digitalen
Okosystem: die der Pfadmodellentwickler. Dabei handelt es sich um Expertinnen
und Experten, die den erwartbaren Informationsbedarf zu einer Indikation auf
Basis typischer Krankheits-, Behandlungs- und Bewaltigungsverlaufe beschrei-
ben. Der Community-Ansatz kann an dieser Stelle dazu beitragen, eine schnell
wachsende und detaillierte Wissensbasis in der nationalen Gesundheitsplattform
entstehen zu lassen.

Bei der Modellierung spielt die Verarbeitung von Kontextinformationen eine
zentrale Rolle: Der modellierte Verlauf wird mit den im Zeitverlauf erwartbaren
Informationsbedarfen verkniipft. Zu bestimmten Kontexten (z. B. konservative ver-
sus operative Therapie) wird dann festgelegt, welche Gesundheitsinformationen
und -services hier angeboten werden sollten. Auf diese Weise findet das Fach- und
Erfahrungswissen ganz unterschiedlicher Akteure und wissenschaftlicher Diszipli-
nen seinen Weg in die Informationspfade.

Dieser Einsatz einer Experten-Community bildet einen Grundpfeiler der Qualitats-
sicherung und lasst modelliertes Wissen entstehen, das nachpriifbar und erklarbar
ist. Ausgehend von Informationen zum situativen Kontext, werden die modellier-
ten Vorlagen dynamisiert und erweitert. Durch diese Kombination aus Mensch und
Technologie dirfte im Gegensatz zu rein Kl-basierten Lésungen das Vertrauen in
eine nationale Gesundheitsplattform gestarkt werden.
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Nationale Gesundheitsplattform ergianzt um Pfadmodellentwickler
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Im Falle einer Umsetzung wiirden auf der nationalen Gesundheitsplattform millio-
nenfach und automatisch personalisierte Patienteninformationspfade erzeugt und
genutzt. Dabei werden durch die Pfadmodelle konkrete und patientenspezifische
Kontextinformationen zur jeweils aktuellen Auswahl der angebotenen Gesundheits-
informationen und -services verwendet. Somit bilden die mit Fach- und Erfahrungs-
wissen aufgeladenen Pfadmodelle das fehlende Puzzlestiick, um Patientinnen und
Patienten ein individuell zugeschnittenes Informationsangebot unterbreiten zu
kénnen.
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Was ist Kontext eigentlich genau?

Bisher wurde der Begriff ,Kontextinformationen“ in diesem Artikel abstrakt
verwendet. Wenn (ber Daten und Informationen gesprochen wird, kommt
es jedoch haufig zu Missverstandnissen. Einerseits wird meist nicht unter-
schieden, um welche Daten und Informationen es sich genau handelt, und
andererseits wird zu wenig Uber Einsatzzwecke, entstehende Nutzen und
resultierende Schutzbedirfnisse gesprochen. Deshalb soll der Begriff
,2Kontext“ hier ndher erldutert und abgegrenzt werden.

Wenn in diesem Text von ,Kontext" die Rede ist, so meint dies Informatio-
nen Uber den jeweiligen Kontext einer bestimmten Person, die in IT-Sys-
temen zur Verfligung stehen, um Angebote zu personalisieren. Zu Kontext-
informationen zahlen beispielsweise

= grundsatzliche Personeneigenschaften: z. B. Alter, Geschlecht, Gewicht

= Priferenzen der Patientinnen und Patienten: z. B. Praferenzen zu
Informationsanbietern, Praferenzen zu Eigenschaften von Informationen
(Sprache, Verstandlichkeit etc.)

= |Informationen zum Gesundheitsstatus: z.B. Indikationen, Einnahme
von Medikamenten, Nutzung von Gesundheitsdienstleistungen

= Aktuelle Informationen: z.B. zu ,Ereignissen® wie der Verordnung
eines neuen Medikaments, der Einweisung in ein Krankenhaus oder
zu situativen Stimmungen und dem aktuellen Befinden

= Informationen Uiber Nutzung in der nationalen Gesundheitsplattform:
z.B. schon gelesene Artikel, Feedback zu Artikeln

Andere Informationen mit hoher Relevanz, die aber nicht zu den Kontext-
informationen zahlen, sind beispielsweise die verlasslichen Gesundheits-
informationen (z. B. erkldrende Artikel zu einer bestimmten Krankheit). Diese
werden von den Anbietern bereitgestellt und weisen keinerlei Personen-
bezug auf.

Kontextinformationen haben in der hier skizzierten nationalen Gesundheits-
plattform immer nur den direkten Zweck, den Nutzen fir Patientinnen und
Patienten zu erhohen. Darauf baut auch der Schutz dieser Daten auf.
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Kontextinformationen in vertrauenswirdigen
Handen

Grundsitzlich kénnten unterschiedliche Akteure im Markt ein digitales Okosystem
etablieren und mit dem Einverstandnis von Patientinnen und Patienten ihre spezi-
fischen Kontextinformationen in einer Plattform zusammenfihren und weiterver-
arbeiten. Jeder Plattformbetreiber wird jedoch seine eigenen Wertvorstellungen
bei der Gestaltung seiner Plattform einbringen. Bei der Konzeption der nationalen
Gesundheitsplattform wurde daher besonders viel Wert darauf gelegt, eine ver-
trauenswiirdige Tragerstruktur zu etablieren, die fiir einen verantwortungsvollen
Umgang mit den sensiblen Kontextinformationen steht (vgl. Gesundheitsékosys-
teme erfolgreich etablieren - Vorbilder aus dem Ausland).

Kontextinformationen sollen immer nur mit dem Ziel verarbeitet werden, bessere
Nutzungserfahrungen und bessere Informations- und Serviceangebote zu liefern.
Genau darauf liegt der Fokus und deshalb werden diese Informationen nicht fiir
ewige Zeit oder fiir andere Verwendungszwecke vorgehalten. Sofern die Daten-
nutzung zu anderen Zwecken nicht explizit freigegeben wurde, werden die Daten
nur so lange gespeichert, wie es fiir die Erfiillung des Zwecks notwendig ist.

Die Patientin oder der Patient sollte iber ein differenziertes Einwilligungssystem
jederzeit die volle Kontrolle tiber die Verwendung personenbezogener Kontextin-
formationen behalten. Hierzu sollte es zu jeder Zeit moglich sein, die unterschied-
lichen Anbieter und Quellen von Kontextinformationen zu steuern.

Die gesamte Konstruktion zielt darauf ab, wertvollen Patientennutzen zu stiften
und diesen auch klar in Richtung aller Akteure im Gesundheitswesen zu kommu-
nizieren. MaBgeblich ist, dass durch den verantwortungsbewussten und transpa-
renten Einsatz von Gesundheitsdaten Wohlfahrtseffekte und individuelle Nutzen
entstehen kénnen. Nattrlich ist der Schutz personenbezogener Daten dabei stets
zu gewahrleisten.

Kontext macht den Unterschied

Kontext ist ein entscheidender Faktor, um Softwarelésungen nitzlich und ange-
nehm zu gestalten. Das gilt grundsatzlich fiir alle Bereiche und natiirlich auch fiir
das Gesundheitswesen. Wahrend die Menschen diese Vorteile in vielen anderen
Bereichen schon langer geniel3en, stoBen sie im Gesundheitswesen immer wieder
auf fraktionierte Systeme, die den Kontext nicht oder nur unzureichend beriick-
sichtigen.
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Mit den Patienteninformationspfaden konnte ein unmittelbar einleuchtender
Nutzen fiir Patientinnen und Patienten geschaffen werden, denn der auf Kon-
textinformationen basierende, personalisierte Ansatz ermdglicht individuelle
Nutzungserfahrungen und spart viel Zeit durch eine Angebotsauswahl mit hoher

Passgenauigkeit.
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