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meine. WEGA - meine webbasierte Gesundheitsakte

von S. Pareigis
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Die Sach: I
< v e.V, und die (SHG) far
Leukamie- und Lymphompatienten Halle (Saale), vertreten durch Simone Pareigs, sind
:n eine einschiagige IT-Firma aus der Stadt Halle/S. herangelreten, um das im
nfangsstadium vorhandene Projekt einer digitalen eigenen Patientenakte via USB-Stick
weiter zu entwickeln %

Die IT-Firma veritgt (
Webentwickiung im

echenz smaienstieister alle Vi
Umzusetzen

+ weltreichende Erfahrung im Bereich der Softwara und
ischen Umfeid und bringt als regionaler
gen mit. um eine Weiterentwicklung

Die < gruppe mit ihren Mitgl hatte auf Grund
personlicher Erlebnisse und Erfahrungen die Idee, ihre
umfangraichen Krankenakten in Papierform zu
digitalisieren. Diese Krankenakten wurden bishar via USB-
Stick mi efihrt Die Nutzung selbst dieser digitalen
Akte stiell auf pos k bei behandelnden Arzten
und medizinischem Pe hel Aufenthalten z.B. im
Krankenhaus.

Das Ziel der gemeinsam angedachten Welterentwicklung
war, diesen USB-Stick abzulbsen und einen weltweit
sicherten Webzugriff auf einer
icher alle personiichen medizinisch
hert werden konnen, zu ermdglichen, Im Vordergrund steht
und hen g an den D

eigenen Akte. in
relevanten D:

helf. Dis einstige USB-Stick-Anwandung wird von den
iangerem konsequen! eingesetzt und diese sind auch Pilotanwender fir
twicklung von MEINE WEGA.

Im Jahre 2003, ich war gerade 37 Jahre jung, als
ich die grausame Diagnose: ,Diffus groBzelliges
anaplastisches B-Zell-Lymphom CS IV AE" erhielt.
Das bedeutete: Lymphknotenkrebs im Endstadium.
Diese Herausforderung nahm ich nicht an, sondern
fing an zu kampfen, um zu uberleben.

Bevor ich im Februar 2003 mit der Behandlung
plinktlich begann, saB ich viele Stunden am PC. Auf
diese Weise hoffte ich Antworten auf meine Fragen
zu bekommen und gesicherte Tatsachen liber meine
Erkrankung in Erfahrung zu bringen. So richtig wusste
ich noch nicht, wonach ich suchen sollte. Das dnderte
sich aber schlagartig nach meinem ersten Kranken-
hausaufenthalt. In meinem Entlassungsbrief standen
alle wichtigen Daten. Jetzt ,gliihte" mein PC Tag und
Nacht.

Ab Tag 1 habe ich mir alle Befunde, Arztbriefe etc.
in Papierform aushandigen lassen und obendrein
ein Tagebuch geschrieben. Nach mehr als 15 Jahren
haben sich bereits 16,5 kg an Befunden, Berichten,
etc. angesammelt und ich musste mir iiberlegen, wie
ich mir das Leben erleichtern konnte. Da aufgrund
der Spatfolgen meiner Erkrankung mal wieder ein
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Einige Funktionen MEINER WEGA im kurzen (berblick

* sicheres Ablegen und Kiassifizieren von
Dokumenten
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Krankenhausaufenthalt unumgénglich war, lieB ich
mir von meiner Familie einen Scanner und meine
Unterlagen sowie einen USB-Stick bringen. Ich fing
also im November 2010 an meine Unterlagen einzu-
scannen und ordnungsgemaB bzw. sinnvoll abzuspei-
chern. Meinen behandelnden Prof. Schmoll bat ich um
seine Meinung. ,Machen Sie bitte ein Projekt draus”
platzte es aus ihm heraus. Die Sachsen-Anhaltische
Krebsgesellschaft, eine ortsansassige IT-Firma und ich
griindeten einen Arbeitskreis und so ist aus meiner
Idee innerhalb von kurzer Zeit unser Projekt ,meine.

WEGA" entstanden.

Bei dem Projekt ,meine. WEGA" richten sich Patienten
ihr eigenes digitales Patientenfach ein, in dem sie
die personlichen Daten ihrer Krankheitsgeschichte,
wie medizinische Befunde, Entlassungsbriefe und die
erhaltenen Medikamente, aber auch weitere Unterla-
gen wie Impfausweis, Patientenverfiigung, Blutpass
oder auch Patiententagebiicher und selbst gemessene
Vitaldaten in verschiedenen Ordnern abspeichern

kdnnen.

.meine. WEGA" ist eine Webanwendung und damit
von jedem internetfahigen Computer, Tablet oder
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Uber den Tellerrand hinaus

Smartphone erreichbar. Der Anwender kann seine
Dokumente selbst digitalisieren und klassifizieren
oder durch einen zertifizierten Dienstleister verar-
beiten lassen und diese in seiner Patientenakte hin-
terlegen. Die Daten liegen gesichert auf dem Server
einer unabhangigen IT-Firma. Ganz wichtig ist: Der
Patient ist alleiniger Inhaber der Akte und hat die
Hoheit iiber die Daten. Er allein entscheidet, welche
Daten er seinem Arzt zugdnglich machen mochte.
Behandelnde Arzte bekommen einen Code, iiber
den sie eine Stunde lang Zugang zur Patientenakte
haben. Eine Such- und Filtermdglichkeit erleichtert
das Finden der Daten, die der Therapeut aktuell
benotigt. Die Einhaltung der Richtlinien zum Daten-
schutz ist nach deutschem Standard zertifiziert
und wurde von der Deutschen Krebsgesellschaft
schriftlich bestdtigt. Das Projekt wurde bereits in
verschiedenen Kliniken und bei Selbsthilfegruppen
vorgestellt.

Um die Gesundheitsakte weiterzuentwickeln, ist unse-
re Initiative eine Kooperation mit mehreren Kranken-
hausern in Sachsen-Anhalt eingegangen.

Ich gebe - aus eigener Erfahrung - allen Patienten den
Tipp, ihre medizinischen Daten von Anfang an zu sam-
meln. Daten und Befunde im Nachhinein zu beschaf-
fen ist oft viel zeitaufwandiger und kostspieliger.

Schwere Krankheiten werden oft iber lange Zeitraume
von vielen und wechselnden Arzten und in unter-
schiedlichen medizinischen Einrichtungen behandelt.
Eine gemeinsame Informationsbasis ist auf Grund
der Vielzahl von Patienteninformationssystemen der
Krankenhduser und Fachérzte oft nicht und auch nicht
schnell verfligbar.

Eine Krankenakte kann je nach Krankheitsverlauf
und -geschichte mehrere Aktenordner umfassen. Das
Gewicht dieser Akten sowie der Aufwand beim Finden
von wichtigen Informationen zur Behandlung sind
dann kaum mehr ,tragbar”.

Hier setzen wir mit ,meine. WEGA" an. Wir stellen
dem Patienten eine webbasierte Aktenldsung zur
Verfiigung. Hier kénnen alle Dokumente, wie Befund-
berichte, Anamnese, Entlassungsberichte, Bilder (CT,
MRT, PET, etc.) zentral abgelegt werden. Informationen
zum Erkrankungsverlauf, veranlasste Therapien, Medi-
kation und Empfehlungen zur Therapiefortfiihrung
konnen gesammelt und sicher zur Verfiigung gestellt
werden.

36

Jeder behandelnde Arzt, sofern dieser vom Patienten
dazu berechtigt wurde, hat somit alle wichtigen Daten
schnell parat. Der Arzt bendtigt dazu lediglich einen
PC oder ein Tablet und eine Internetverbindung.

Fiir mich als Patient

Der Patient kann mit seiner persdnlichen ,meine.
WEGA" einen erheblichen Beitrag zur Verbesserung
von Effizienz und Qualitdt der Therapiegestaltung
beitragen.

Beispiele:

- Ablage von Vor- und Nachsorgepass, Impfausweis,
Allergieausweis, Patientenverfligung, usw.

- Fiihrung eines Krankheitstagebuches

- Fragen des medizinischen Personals kdnnen
umfangreicher und konkreter beantwortet werden
- daraus folgt eine bessere und sichere Versorgung

- Die Verabreichung von Medikamenten kann besser
gesteuert werden, eine Medikamentenunvertrag-
lichkeit friihzeitig erkannt und beriicksichtigt wer-
den

Fiir meine Arzte

Durch die zeitlich und inhaltlich strukturierte Ablage
von Informationen zu verschiedenen Krankheitsbildern
aus unterschiedlichen Fachbereichen (z.B. Hamato-
logie, Kardiologie, Onkologie, Gastroenterologie) ist
jeder Behandler durch ,meine. WEGA" umfassend und
schnell informiert.

So wird eine sofortige und komplette Verfiigbarkeit
gesichert, z.B. von:

- Befundberichten, Anamnese, Entlassungsberichten
- Bildern (CT, MRT, PET, etc.)

- Informationen zur Klassifizierung der Erkrankung

- veranlasste Therapien

- Erkrankungsverlauf (chronologischer Ablauf)

- Medikationen

- Empfehlungen zur Therapiefortfiihrung

- Notfallzugriff

Wie funktioniert das?

.meine. WEGA" ist eine Webanwendung. Damit ist sie
von jedem internetfihigen Endgerdt (PC oder Tablet)
erreichbar. Der Anwender kann seine Dokumente
selbst digitalisieren und klassifizieren oder durch einen
zertifizierten Dienstleiter verarbeiten lassen und diese
in seiner personlichen ,meine. WEGA" hinterlegen. Bei
einem Termin in einer medizinischen Einrichtung kon-
nen dem Behandler die Zugangsdaten zur Verfiigung
gestellt werden. Dieser hat damit einen gesicherten,

Luftpost Frithjahr 2019



auf seine Berechtigungsrolle beschrankten Zugriff auf
die abgelegten Daten. So kénnen je nach Berechtigung
auch Dokumente und behandlungsrelevante Infor-
mationen durch den Behandler zeitnah hinzugefligt
werden.

Am 10.06.2017 fand im festlichen Rahmen in den
Riumlichkeiten des Fraunhofer-Instituts in Halle/
Saale die Preisverleihung des Mosaik Inklusions-
preises Mitteldeutschland statt. Unter der Leitung
von Tim Béll, Vorstandsmitglied ,Mit Handicap leben
eV. (MHL)" und unter der Schirmherrschaft des
Ministerprasidenten des Landes Sachsen-Anhalt Dr.
Haseloff wurden Preistrdger aus Mitteldeutschland
in sechs verschiedenen Kategorien fiir lhre auBer-
ordentliche Arbeit geehrt. Ganz Uberraschend habe
ich in der Kategorie ,Projekt" einen Preis erhalten.
Diese Ehrung erhielt ich fiir das Projekt ,meine. WEGA
- meine webbasierte Gesundheitsakte”. Selbstver-
standlich freute ich mich sehr, dass die ehrenamt-
liche Arbeit von uns Patienten Anerkennung findet.
Mit Vergniigen konnte ich auch die Gelegenheit
nutzen, um noch mit einigen Worten unser Projekt
vorzustellen.

Dazu reichte ich letztes Jahr ein Abstract zur Jahres-
tagung der Deutschen, Osterreichischen und Schwei-
zerischen Gesellschaften fiir Himatologie und Medi-
zinische Onkologie ein und durfte zum Projekt ,meine.
WEGA" ein Poster ausstellen und erlautern.

Um die Gesundheitsakte weiterzuentwickeln, sind wir
eine Kooperation mit einem Krankenhaus in Sachsen-
Anhalt eingegangen und konnten auch eine groBe
Krankenkasse fiir die Zusammenarbeit gewinnen.

Ich gebe allen Patienten den Tipp, ihre krankheits-
bezogenen Unterlagen von Anfang an zu sammeln,
zumal man als betroffener Patient spater dann nur
eingeschrankt dazu in der Lage sein kann. Sie im
Nachhinein zu beschaffen ist oft viel zeitaufwandiger
und kostspieliger und kostet viel mehr Kraft.
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