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
KONZEPT ist Teil des Gesamtkonzepts, das wir unter www.trusted-health-ecosystems.org

Ubersicht verdffentlichen.

Unser Konzept in der
Gesamtschau

Die nationale Gesundheitsplattform steht in unserer Vision fir eine vertrauens-
wiirdige Informationsarchitektur im Gesundheitswesen, die den Umgang mit
gesundheitsrelevanten Informationen erleichtert und die Verfiigbarkeit qualitativ
hochwertiger Informationen verbessert. Dieser Beitrag erfasst das von uns
konzipierte digitale Okosystem aus der Vogelperspektive und beschreibt die
wichtigsten Akteure, Rollen und Prozesse.

Der Kernservice des Okosystems ermdglicht eine personalisierte Zusammenstel-
lung von qualitatsgesicherten Informationen und Services, die dem individuellen
Informationsbedarf im Zeitverlauf folgen (vgl. Entdecken statt suchen: Prototyp
fir eine nationale Gesundheitsplattform). So erhalten Patientinnen und Patienten
immer die passende Information zum richtigen Zeitpunkt. Durch die Zusammen-
fiihrung von Inhalten zertifizierter Anbieter ermdglicht die Plattform eine gezielte
Auswahl und Bereitstellung vertrauenswiirdiger Informationen und Dienste.
Basierend auf individuellen Kontextfaktoren der Nutzerinnen und Nutzer, wird
diese Auswahl dann speziell auf den situativen Unterstiitzungsbedarf zugeschnit-
ten (vgl. Ohne Kontext ist alles nichts).

Diese prozesshafte Begleitung mit maBgeschneiderten Informationen und Service-
angeboten unterstitzt informierte Entscheidungen, férdert die Gesundheits-
kompetenz und leistet so einen wichtigen Beitrag zum Umgang mit der eigenen
Gesundheit (vgl. Gesundheitskompetenz: Herausforderung der Zukunft). Die Reali-
sierung dieser Produktvision erfordert jedoch weit mehr, als lediglich eine techni-
sche Plattform mit algorithmischen Systemen bereitzustellen: Es braucht vor allem
das konstruktive Zusammenspiel und die Interaktion zwischen einer Vielzahl von
Akteuren und Playern. Diese bilden gemeinsam das digitale Okosystem rund um
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die nationale Gesundheitsplattform, tragen zur Zielerreichung bei und profitieren
von ihrer Teilnahme (vgl. Nutzenmodell fiir eine nationale Gesundheitsplattform).

Vermittlung vertrauenswiurdiger
Gesundheitsinformationen und -services

Ein Kernelement der Plattform bilden die qualitatsbasierte Auswahl von Informati-
ons- und Serviceanbietern sowie die Vermittlung vertrauenswiirdiger Informations-
und Serviceangebote im Gesundheitswesen. Die redaktionelle Erstellung eigener
Informationen zihlt ausdriicklich nicht dazu - im Kontext eines Okosystems ist es
entscheidend, dass der Initiator und Betreiber einer digitalen Plattform nicht alle
Funktionalitdten und Services selbst entwickelt. Stattdessen sollte im Mittelpunkt
stehen, Grundlagen zu schaffen, auf deren Basis Partner ihre Dienste und Appli-
kationen in das Okoystem einbringen kdnnen. Die Plattform produziert also keine
eigenen Inhalte und Angebote, sondern nimmt eine Vermittlerfunktion fiir kontext-
spezifische Gesundheitsinformationen und -services ein.

Dieses sogenannte ,Brokering-Prinzip“ beruht auf der Rolle des Vermittlers zwi-
schen Angebot und Nachfrage. Der ,Broker” stellt die Infrastruktur zur Verfligung
und bietet eine nutzerfreundliche Schnittstelle, um beide Seiten zusammenzubrin-
gen. In diesem Zusammenhang bieten Plattformen oft auch Bewertungssysteme
an, sprechen Empfehlungen aus oder tragen zur Personalisierung von Angeboten

Das digitale Okosystem in der Gesamtschau
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bei. Wir haben diesen Ansatz auf unser Konzept fiir eine nationale Gesundheits-
plattform (bertragen. Die Plattform vermittelt also zwischen den Anbietern von
Gesundheitsinformationen und digitalen Diensten auf der einen und Patientinnen
und Patienten auf der anderen Seite. Dabei ergénzt sie die reine Vermittlungstatig-
keit durch eine personalisierte Aufbereitung und bedarfsgerechte Zusammenstel-
lung der verfligbaren Angebote.

Plattformbetreiber

Der Plattformbetreiber tibernimmt als zentrale Figur im digitalen Okosystem eine
Vielzahl von Aufgaben, um den reibungslosen Betrieb der Plattform sicherzustel-
len. Dazu zahlt die Bereitstellung der technologischen Infrastruktur wie Software,
Server, Datenbanken, Netzwerke, Schnittstellen und viele weitere technische
Ressourcen. Zu den Aufgaben gehort aber auch, Plattformregeln zu etablieren, die
teilnehmenden Akteure zu vernetzen, Interaktion zu fordern, einen vertrauenswiir-
digen Interaktionsraum zu schaffen und nicht zuletzt auch die Skalierung und das
Wachstum von Plattform und Okosystem.

Angesichts der vielfiltigen Aufgaben und der angestrebten Gréf3e des digitalen
Okosystems ergeben sich fiir den Plattformbetreiber hohe Anforderungen. Die Tra-
gerorganisation muss unabhangig und bei allen teilnehmenden Akteuren akzeptiert
sein. Zudem ist zu berlicksichtigen, dass staatliche Institutionen nur bedingt in
Frage kommen, denn staatliche Informationstatigkeit unterliegt besonderen recht-
lichen Anforderungen (vgl. Staatliches Informationshandeln: Was darf der Staat?).
Um hier ein hohes Maf an Rechtssicherheit zu schaffen, ist eine staatsferne, zivil-
gesellschaftlich verankerte Tragerschaft zu bevorzugen.

Im Fall der nationalen Gesundheitsplattform erscheint es ratsam, bestimmte Aufga-
ben innerhalb des Okosystems von unterschiedlichen Gesellschaften bzw. Orga-
nen wahrnehmen zu lassen und das Okosystem als eine Art Dachorganisation zu
begreifen. Die Tragerschaft und der Betrieb des digitalen Okosystems kdnnten auf
unterschiedliche Organisationseinheiten verteilt werden, um der Komplexitat und
Diversitat an Rollenmodellen, Funktionen und Aufgaben gerecht zu werden. Alle
beteiligten Organisationen kénnten dann in einer gemeinniitzigen und unabhangig
finanzierten Holdingstruktur zusammengefuhrt werden (vgl. Tragerschaft: Staatlich
oder privat organisiert?).

Informations- und Serviceanbieter

Um ein moglichst breites und vielfaltiges Angebot auf der Plattform zu biindeln
und die Innovationskraft der unterschiedlichen Player zu konzentrieren, sollte das
Okosystem staatlichen, zivilgesellschaftlichen wie auch kommerziellen Informa-
tions- und Serviceanbietern offenstehen. Deren Rolle besteht darin, das jeweils
eigene Angebot einzubringen und die Plattform so mit Leben zu fillen. Zu den
relevanten Angeboten zihlen klassische Informationsportale ebenso wie digitale
Services, etwa die Buchung von Arztterminen oder die Suche nach Spezialistinnen
und Spezialisten.
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Grundvoraussetzung fiir die Teilnahme am Okosystem ist die Erfiillung klar defi-
nierter Qualitatsanforderungen, die auf Anbieterebene nachgewiesen werden mdis-
sen. Hierzu sieht unser Konzept ein Zertifizierungsverfahren vor, das sich auf die
Struktur- und Prozessqualitdt konzentriert (vgl. InfoQ: Qualitat sichtbar machen).
All jene Anbieter, die Uiber ein gliltiges Zertifikat verfiigen, konnen ihre Informa-
tionen und Leistungen in das Okosystem einbringen. Im Ergebnis entsteht ein
vertrauenswiirdiger Pool aus Informationen und Diensten, die ausschlieBlich von
gepriiften Anbietern stammen.

Pfadmodellentwickler

Die Recherche nach vertrauenswiirdigen Gesundheitsinformationen gleicht haufig
einer Suche nach der Nadel im Heuhaufen: Die Herausforderung fiir Patientinnen
und Patienten besteht darin, diejenigen Informationen herauszufiltern, die auch tat-
sachlich zu ihrer aktuellen Situation passen. Die nationale Gesundheitsplattform kann
hier Hilfestellung leisten, indem sie personalisierte Informationen mit hoher Pass-
genauigkeit aktiv anbietet und in einen strukturierten Lern- und Interaktionsprozess,
einen sogenannten Patienteninformationspfad (Patient Information Pathway), einbet-
tet (vgl. Entdecken statt suchen: Prototyp einer nationalen Gesundheitsplattform).

Auf ihrem Informationspfad erhalten die Nutzerinnen und Nutzer der Plattform
personalisierte Informationen und Serviceangebote, die der jeweiligen Krankheits-,
Bewiltigungs- und Versorgungsphase entsprechen (vgl. Informationsvermittlung
als Prozess begreifen). Je nach Indikation folgen diese Pfade einem bestimmten
Muster bzw. Pfadmodell: Wahrend bei der Diagnosestellung zunachst grundle-
gende Informationen zur Erkrankung benétigt werden, geht es in der Folge meist
um das Abwagen konkreter Behandlungsalternativen. Gerade bei chronischen
Erkrankungen riickt dann im Zeitverlauf oft auch der Umgang mit der Erkrankung
in den Mittelpunkt der Aufmerksamkeit.

Derartigen Mustern folgend, lassen sich flir einen gro3en Teil der Erkrankun-

gen erwartbare Verlaufe des Informationsbedarfs modellieren. Mit Hilfe solcher
Modelle kdnnen automatisiert Informationen chronologisch angeordnet und auch
solche Informationen angeboten werden, nach denen Patientinnen und Patienten
gar nicht aktiv gesucht hatten. Dies kénnten etwa Hinweise auf sozialrechtliche
Themenstellungen sein, die in der jeweiligen Behandlungsphase relevant sind.

Fiir die Gestaltung solcher Pfadmodelle braucht es im Okosystem neben den
Anbietern eine weitere Rolle: die der Pfadmodellentwickler. Dabei handelt es sich
um qualifizierte Expertinnen und Experten, die Vorlagen fiir Verlaufe des Informa-
tions- und Unterstiitzungsbedarfs definieren. Diese Rolle konnten dezentral unter-
schiedliche Akteure, etwa Fachgesellschaften oder Selbsthilfeverbande iberneh-
men. Sie kdnnten dazu beitragen, dass innerhalb kurzer Zeit eine sehr grof3e Zahl
von Pfadmodellen entsteht.


https://www.trusted-health-ecosystems.org/infoq-qualitaet-sichtbar-machen/
https://www.trusted-health-ecosystems.org/entdecken-statt-suchen-prototyp-fuer-eine-nationale-gesundheitsplattform/
https://www.trusted-health-ecosystems.org/informationsvermittlung-als-prozess-begreifen/
https://www.trusted-health-ecosystems.org/informationsvermittlung-als-prozess-begreifen/

k Unser Konzept in der Gesamtschau

Kontextanbieter

Durch die Modellierung von Vorlagen lassen sich Informationen in einer bestimm-
ten Reihenfolge anordnen. Die Modelle liefern jedoch keine Informationen dari-
ber, an welcher Position im Zeitverlauf sich die Patientinnen und Patienten gerade
befinden, welche zusatzlichen Informationsbedarfe moglicherweise auftreten und
welche Entscheidungen im Behandlungsverlauf getroffen werden. So variiert der
Informationsbedarf erheblich, je nachdem, ob eine Erkrankung beispielsweise kon-
servativ oder operativ behandelt wird.

Um das Angebot wirklich bedarfsgerecht zuschneiden zu kénnen und einen
individuellen Informationspfad entstehen zu lassen, ist eine Dynamisierung der
Pfadmodelle notwendig. Diese kénnte beispielsweise auf der Basis regelmaliger
Selbstangaben der Nutzerinnen und Nutzer erfolgen. Die umfangreiche Erfassung
solcher Angaben ist aus Nutzersicht jedoch unkomfortabel, funktioniert in der
Praxis nur selten und ist nicht zuletzt auch Teil des Dilemmas bei der Nutzung von
Suchmaschinen. Wie aber kann die Plattform ,wissen®, welche Informationen ihre
Nutzerinnen und Nutzer gerade in diesem Moment benétigen?

Der Schliissel zu einem passgenauen Angebot liegt darin, die unterschiedlichsten
Kontextinformationen zu berlicksichtigen, die mit Zustimmung der betreffenden
Personen einfach und automatisiert erfasst werden kénnen, um dann passge-
naue Gesundheitsinformationen und -services anzubieten (vgl. Ohne Kontext ist
alles nichts). Anbieter von Kontextinformationen bilden daher die dritte relevante
Akteursgruppe innerhalb des digitalen Okosystems.

Zu den moglichen Quellen relevanter Kontextinformationen zahlt beispielsweise
die elektronische Patientenakte, die dem System im Rahmen einer weiterentwi-
ckelten Telematikinfrastruktur 2.0 viele wichtige Hintergrundinformationen zum
situativen Informationsbedarf der Patientinnen und Patienten liefern kbnnte.
Ebenso konnten Krankenhaus- und Praxisverwaltungssysteme, aber auch Digitale
Gesundheitsanwendungen oder Fitness-Tracker als Hinweisquelle herangezogen
werden.

Die Kontextinformationen liegen bereits in digitalen Systemen vor und miissten
nicht mehr gesondert erfasst werden. Durch ihre Verwertung im digitalen Okosys-
tem entsteht mit der Personalisierung von Gesundheitsinformationen und rele-
vanten Diensten ein unlibersehbarer Patientennutzen: Die Informationslast wird
splrbar reduziert, wihrend die Qualitat der angebotenen Informationen steigt.
Kontextinformationen kdnnen auch genutzt werden, um Patientinnen und Patien-
ten proaktiv zu informieren, sie an etwas zu erinnern oder um auf Praferenzen der
Informationsaufbereitung individuell eingehen zu kénnen.
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Zusammenspiel auf hohem Niveau

Erst das kollaborative Zusammenspiel der unterschiedlichen Teilnehmergruppen
ermoglicht ein wirklich nutzerzentriertes Angebot, das in dieser Form einzigartig
waére. Informations- und Serviceanbieter, Pfadmodellentwickler und Kontextanbie-
ter liefern jeweils einen essenziellen Beitrag zum Funktionieren des Okosystems.
Vergleichbar mit einem Puzzle fiigen sich ihre Beitrage harmonisch zusammen und
ergeben erst in der Summe den eigentlichen Mehrwert.

Filterung verfiigbarer Informationen durch die nationale Gesundheitsplattform
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Um das Vertrauen der Nutzerinnen und Nutzer in die Plattform wachsen zu lassen,
muss sie hohen Qualitatsanspriichen gerecht werden. Angesichts der Offenheit fir
eine groBe Zahl teilnehmender Akteure ist die Erfiillung dieser Anspriiche jedoch
keineswegs trivial. Eine wichtige Saule des Qualititsmanagements liegt in der bereits
erwahnten Zertifizierung von Informations- und Serviceanbietern (Vgl. InfoQ: Quali-
tat sichtbar machen). Dies allein reicht aber nicht aus, denn die Qualitatssicherung
muss alle Prozesse im Okosystem beriicksichtigen. Deshalb miissen auch die Pfad-
modellentwickler und die Anbieter von Kontextinformationen klare Qualitats- bzw.
Qualifizierungsstandards erfiillen, die sich je nach Rolle unterscheiden.

LIV - Die leichte, individuelle und vertrauenswiirdige
Benutzeroberflache

Die Synergie der teilnehmenden Akteure soll auf der nationalen Gesundheitsplatt-
form einen signifikanten und erlebbaren Mehrwert fiir Patientinnen und Patienten
schaffen. Auf der Produktebene gibt es vermutlich sehr viele unterschiedliche
Wege, die zum Ziel fiihren. Um ein gemeinsames Bild in den Képfen entstehen

zu lassen, haben wir entschieden, einen dieser Wege weiterzudenken und auszu-
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formulieren: Zur Illustration unserer Produktvision haben wir ein prototypisches
Design entwickelt, das zeigt, wie die nationale Gesundheitsplattform aus Sicht der
Patientinnen und Patienten aussehen kénnte (vgl. Entdecken statt suchen: Proto-
typ einer nationalen Gesundheitsplattform).

Unserer Vorstellung folgend, bietet die Plattform ein exakt auf die Zielgruppe

der Patientinnen und Patienten zugeschnittenes User Interface an, das als App
wie auch als Webvariante angeboten werden kénnte. In unserem prototypischen
Entwurf haben wir dem Interface den Namen LIV gegeben - die drei Buchstaben
stehen fir die Begriffe ,leicht”, ,individuell“ und ,vertrauenswiirdig®. LIV ist darauf
ausgerichtet, Patientinnen und Patienten bestméglich zu unterstiitzen, sowohl
proaktiv als auch bei einer gezielten Suche. Das zentrale Gestaltungsprinzip
besteht darin, die Informationslast zu reduzieren und gleichzeitig nur Beitrage und
Dienstleistungen hoher Qualitat anzubieten. Die Inhalte werden daher in hohem
Mafe personalisiert und in Abhangigkeit von verfligbaren Kontextinformationen
eingespielt.

Die Benutzeroberflache von LIV

LIV ist der Teil der nationalen Gesundheitsplattform mit der héchsten Sichtbar-
keit, weil er im Fall einer Umsetzung Millionen von Menschen zur Verfiligung
stiinde. Darliber hinaus bedarf es noch weiterer Bestandteile, um ein reibungsloses
Zusammenspiel der Akteursgruppen zu erméglichen. So miissen weitere Benutzer-
oberflachen fiir die Okosystempartner geschaffen werden, etwa um neue Gesund-
heitsinformationen und -services zu registrieren oder auch um Vorlagen fiir Patien-
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teninformationspfade zu erzeugen. Zudem braucht es Integrationsschnittstellen,
um andere IT-Systeme zum Beispiel der Kontextanbieter anzubinden (vgl. Erste
Gedanken zur technischen Struktur der nationalen Gesundheitsplattform).

Finden, verstehen, beurteilen und anwenden

Das Produktkonzept fiir die nationale Gesundheitsplattform verfolgt vor allem ein
Ziel: Die Plattform soll den Umgang mit Gesundheitsinformationen erleichtern und
die Gesundheitskompetenz fordern. Gesundheitskompetenz bildet die Summe der
Fahigkeiten, die wir benétigen, um Gesundheitsinformationen zu finden, zu verste-
hen, zu beurteilen und anzuwenden. In ganz Europa deutet die Studienlage darauf
hin, dass die digitale Informationsflut fiir etwa die Halfte der Bevolkerung eine
Herausforderung darstellt. Der Kernservice der von uns konzipierten nationalen
Gesundheitsplattform greift diesen Befund auf und wirkt auf allen vier Ebenen der
Gesundheitskompetenz.

» Finden: Nutzerinnen und Nutzer miissen nicht mehr nach passenden Informatio-
nen suchen. Stattdessen werden relevante Inhalte und Services proaktiv ange-
boten. Durch eine personalisierte Filterung des Informationsangebots und die
Umkehr des Vermittlungsprinzips von ,Push” zu ,Pull“ werden Suchbewegungen
splrbar erleichtert und Irrwege im Netz erspart.

= Verstehen: Das Okosystem definiert Mindestanforderungen an die Verstandlich-
keit von Inhalten oder auch die Bedienbarkeit digitaler Anwendungen. Zudem
lasst sich das Schwierigkeitsniveau von Texten automatisiert bestimmen. Auf
der Basis von Angaben zu ihrer individuellen Gesundheitskompetenz kénnen die
Nutzerinnen und Nutzer Informationen mit einem passenden Schwierigkeitsgrad
auswahlen.

» Beurteilen: Ein Grundsatz des Okosystems besteht in einer qualititsorientierten
Auswahl der Anbieter von Informationen und digitalen Services. Durch die vor-
gesehene Zertifizierung auf nationaler Ebene werden Anbieter in regelmaBigen
Abstianden Uberprift. Im Ergebnis entsteht ein ,Vertrauensraum® fur Patientin-
nen und Patienten, in dem das Risiko von Fehlinformationen und Datenmiss-
brauch minimiert wird.

= Anwenden: Informationen kdnnen nur handlungs- oder entscheidungsrelevant
werden, wenn im Anschluss an den Wissenserwerb ein konkretes Planungs- oder
Handlungsangebot steht. Die individuelle Zusammenstellung von Informationen
und digitalen Services erleichtert es den Nutzerinnen und Nutzern, das eigene
Verhalten anzupassen, gesunde Entscheidungen zu treffen und diese in die Tat
umzusetzen.
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Weitere Nutzungsmoglichkeiten der nationalen
Gesundheitsplattform

Neben dem eigentlichen Kernservice bietet die Idee einer nationalen Gesundheits-
plattform noch viele Méglichkeiten, zusatzlichen Nutzen zu erzeugen und weitere
Akteure ins digitale Okosystem einzubinden:

= Distributionspartner: Die Gesundheitsinformationen und -services, die qualitats-
gesichert auf der nationalen Gesundheitsplattform bereitgestellt werden, konnen
auch Gber weitere Vertriebskanale verbreitet und ausgespielt werden. Distri-
butionspartner kdnnten beispielsweise andere Plattformen sein, die Gesund-
heitsinformationen und -services weiterverteilen. In Frage kdmen auch Digitale
Gesundheitsanwendungen, die kuratierte Informationen benétigen und diese
dann direkt in ihre Losungen integrieren.

= Whitelabel-Lésungen: Es wire grundsatzlich moglich, LIV als User Interface fir
Patientinnen und Patienten auch als sogenannte Whitelabel-L6sung zur Verfi-
gung zu stellen. Interessierte Partner kénnten die Anwendung auf diese Weise in
eigene Losungen einbinden und ihr eigenes Branding integrieren. Dies wiirde die
Reichweite von LIV zusatzlich erhdhen.

= Anonymisierte Daten fiir die Forschung: Auf der nationalen Gesundheitsplatt-
form werden Daten verarbeitet, die direkten Patientennutzen erzeugen - und
dariiber hinaus noch weiteren Nutzen stiften kdnnten. Uber aggregierte Auswer-
tungen, die Bereitstellung vollstandig anonymisierter Daten oder die Erzeugung
synthetischer Datensatze kénnte die Plattform einen wertvollen Beitrag fiir die
Versorgungsforschung leisten.

= Internationalisierung: Auch wenn die hier skizzierte Gesundheitspattform in
einem nationalen Rahmen konzipiert wurde, liee sich die Idee sehr gut inter-
national skalieren. Trotz aller Besonderheiten der einzelnen Gesundheitssys-
teme waren Grundsatze und Prinzipien, die unterschiedlichen Rollen und sogar
die Software auf andere Lander Ubertragbar. Mittel- bis langfristig konnte so
ein internationales Netz aus national verankerten Plattformen entstehen, die
gemeinsamen Standards folgen, Erfahrungen und Daten austauschen und eine
globale Infrastruktur des Vertrauens entstehen lassen.
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