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Zusammenfassung

Die chronisch-obstruktive Lungenerkrankung (COPD) schrinkt in ihren letzten Stadien die
Lebensqualitdt der Patienten schwerwiegend ein und die einhergehenden Verschlechterungen des
Gesundheitszustandes (Exazerbationen) konnen zum Tode fiihren. Fiir die Versorgung von COPD-
Patienten im héuslichen Umfeld und Unterstiitzung im Alltag existieren bereits mobile und technische
Geridte. Um eine weitergehende Unterstiitzung bedarfsgerecht zu planen, miissen Bediirfnisse der
Patienten ermittelt und bereits existierende Losungen zur COPD im Bereich Ambient Assisted Living
(AAL) untersucht werden. Daraus konnen Anforderungen an eine elektronische Gesundheitsakte
(eGA) zur Unterstlitzung von COPD-Patienten abgeleitet werden.

Zur Ermittlung der Bediirfnisse wurden Vorgespriche mit COPD-Patienten gefilhrt um einen
Interviewleitfaden entwickeln zu kénnen.

Der Interviewleitfaden war Grundlage fiir semi-strukturierte Interviews mit Patienten der
Medizinischen Klinik V des Universitdtsklinikums des Saarlandes, die an den Untersuchungstagen zu
einem Interview bereit waren. Insgesamt wurden zehn Patienten interviewt, zwei Frauen und acht
Minner.

Anhand der Ergebnisse aus den Interviews konnten wesentliche Bediirfnisse der COPD-Patienten
ermittelt werden. Diese sind: Dauerhafter Erhalt von Informationen iiber die COPD; Kontakt zu
Bekannten, Verwandten, Freunden und anderen COPD-Patienten; Mehr nichtmedikamentdse
Behandlung; Sofortiger Einblick in die personlichen medizinischen Daten. Sehr wichtig ist den
COPD-Patienten auch, dass sie selbststindig Alltagstitigkeiten meistern konnen, beziehungsweise
Unterstiitzung bei der Durchfithrung erhalten und sich in den eigenen vier Wénden sicher fiihlen.

Die Recherche nach bereits existierenden Losungen ergab, dass Bediirfnisse in den Bereichen
Informationserhalt, -darstellung, Angebot von nichtmedikamentdser Behandlung im eigenen Zuhause,
Messung und Ubermittlung von Vitaldaten und Sicherheit bereits jetzt abgedeckt werden konnen. Eine
integrierte Losung fehlt aber. Eine COPD-Gesundheitsakte sollte sowohl eine Informationsplattform
fiir den Patienten sein, die alle personlichen medizinischen und gesundheitsbezogenen Daten und Ziele
der Behandlung verstindlich darstellt wund Informationen iiber nichtmedikamentdse
Behandlungsmoglichkeiten bietet, als auch eine Kommunikationsplattform mit Mdglichkeit zur
Kontaktaufnahme zu Bekannten, Verwandten, Freunden, anderen von der Krankheit Betroffenen,
Arzt, Fachpersonal moglichst integriert mit dem Hausnotrufdienst. Wichtig sind auch eine offene
Architektur, standardisierte Schnittstellen und eine einfache Handhabung fiir Patient und Beteiligte.
Obwohl der Stichprobenumfang gering ist, waren die Bediirfnisse der Patienten relativ homogen. Das
semi-strukturierte Interview hat es ermoglicht, sehr individuell auf die Gespréachspartner einzugehen.
Die Ergebnisse beschrinken sich auf Patienten in Stadium IV der Erkrankung. Diese Patienten stellen
auch die Gruppe mit den stirksten Einschrankungen und damit dem gréften Unterstiitzungsbedarf dar.
Zusammenfassend kann gesagt werden, dass COPD-Patienten in Stadium IV starke Bediirfnisse nach
nichtmedikamentdser Behandlung und fiir sie gut verstandlichen medizinischen Informationen haben.
Informationssysteme sollten technische Losungen ergédnzen, um den Informationsbedarf zu
befriedigen. Somit kdnnte sich vielleicht auch die Akzeptanz gegeniiber Technologien im Bereich der
Versorgung erh6hen.
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1. Einleitung
1.1. Gegenstand und Motivation

1.1.1. Gegenstand und Bedeutung

Das Universititsklinikum des Saarlandes (UKS), besteht aus 30 Fachkliniken und 20 Instituten.
Wesentliche Aufgaben eines Universititsklinikums sind neben der Versorgung von kranken Menschen
die medizinische Lehre und Forschung. In diesen drei Bereichen nimmt das UKS ,,weit iiber das
Saarland hinaus eine fithrende Rolle* ein (Kd6hler, 2010/11). Im Rahmen der Forschungstitigkeit des
Kompetenznetzes Asthma und COPD beteiligen sich das UKS und andere Universititen, sowie
wirtschaftliche Institute und Studienzentren aus ganz Deutschland an der ersten nationalen Studie zur
chronisch-obstruktiven Lungenerkrankung (engl.: chronic obstructive pulmonary disease (COPD)),
welche im November 2010 am UKS startete (Bals, 2010; Lingner et al., 2007). Das Erforschen der
Mechanismen um die Erkrankung weiter aufzukliren und die Feststellung des allgemeinen
Gesundheitszustandes der zu untersuchenden Patienten, des Schweregrades und der ,,Entwicklung der
COPD sowie ihr Zusammenhang mit bestehenden Begleiterkrankungen®, sind Bestandteile der
klinischen und préaklinischen Studien (Bals, 2010). Das Hauptziel ist es ,,neuartige, praxistaugliche
Konzepte fiir Diagnostik, Verlaufskontrolle, Pridvention und Therapie zu entwickeln und zu
evaluieren* (Vogelmeier, 2010).

Die Motivation fiir diese Studie ist die zunehmende Besorgnis deutscher Forscher, welche auf die
weltweite Mortalititsentwicklung der COPD zuriickzufiihren ist (Bals, 2010; Gillissen et al., 2006).
Im Jahre 1990 befand sich die COPD auf Platz 6 der hdufigsten Todesursachen weltweit, gegenwirtig
auf Platz 4 und im Jahre 2020 soll sie voraussichtlich bis auf Platz 3 steigen (Lingner et al., 2007).
Somit liegt bei der COPD eine hohere Sterblichkeit vor als bei jeglichen Krebserkrankungen und

HIV / AIDS.

Eine wichtige Rolle bei der Diagnostik der COPD spielt die Differentialdiagnose zu Asthma
bronchiale, die wie die COPD zu den obstruktiven Atemwegserkrankungen gehort (Lingner et al.,
2007; Ullmer et al., 1999). Trotz gemeinsamer und dhnlicher Symptome gibt es wesentliche
Unterschiede in den Anamnesen der Erkrankung, den Verldufen, Behandlungen und Therapiezielen
(Kuhlen et al., 2007; Lingner et al., 2007).

Obwohl die Anfangsstadien der COPD schwer zu diagnostizieren sind, haben die Endstadien der
Erkrankung einen enormen Einfluss auf die Lebensqualitit der Betroffenen (Lingner et al., 2007;
Vogelmeier, 2003). Im Verlauf der Krankheit und der einhergehenden Stadien kommt es auf Grund
von niedriger Einsekundenkapazitit (engl.: Forced Expiratory Volume in 1 second (FEV))), das hei3it
niedrigem Volumen, das maximal in einer Sekunde ausgeatmet werden kann, hiufiger zu akuten
Exazerbationen (Dengg, 2010; Lingner et al., 2007). Dies sind so genannte schubartige
Verschlechterungen aus einem stabilen Zustand heraus. Ein hdufiges Auftreten von Exazerbationen
und somit eine niedrige FEV, liegt bereits zwischen 30% - 50% des FEV,-Solls vor und entspricht laut
der nationalen Versorgungsleitlinie COPD Stadium III (COPD-Nationale Leitlinie 1.7, 2006;
Rauscher, 2005; Wilkens et al., 2001). Akute Exazerbationen erfordern eine zusitzliche
medikamentdse Therapie und wiederholen sich durch die entstandene Verschlechterung der
Lebensqualitét oft innerhalb von sechs Monaten (Wilkens et al., 2001). Die zusétzliche Therapie kann
ambulant oder stationdr durchgefiihrt werden, abhéngig von der Schwere der akuten Exazerbation,
dem bereits bestehenden Stadium der Krankheit, dem Alter des Betroffenen und der h&uslichen
Betreuung (COPD-Nationale Leitlinie 1.7, 2006). Notwendige Krankenhausaufenthalte und
Wiederholungen erhdhen bei schweren Exazerbationen die Krankenhausmortalitit um bis zu 30%
(Criée, 2003; Steurer-Stey, 2004). Um ,,die Lebensqualitit und vor allem die Lebensperspektive nach
einem Krankenhausaufenthalt zu verbessern und die Wiederholungen von akuten Exazerbationen zu
verringern oder gar zu vermeiden, reicht eine alleinige medikamentdse Therapie nicht aus (Lingner et
al., 2007; Schultz et al., 2007). Nach der Behandlung einer akuten Exazerbation ist die darauf folgende
pneumologische Anschluss-Rehabilitation wichtig (Schultz et al., 2007).



Sie verringert die Mortalititsrate deutlich und ermdglicht den Patienten die Verbesserung der
korperlichen Leistungsfahigkeit und Lebensqualitit (Criée, 2003; Schultz et al., 2007).

Inhalte neben der medikamentosen Therapie sind Atemphysiotherapie, Verhaltenstraining,
Erndhrungsberatung, psycho-soziale Unterstiitzung und ein korperliches Training (Lingner et al.,
2007). Die Rehabilitationsziele werden fiir den Patienten individuell formuliert und erfolgreich
eingesetzt (Schultz et al., 2007).

Da die Rehabilitation effektiver ist als die alleinige medikamentdse Therapie, gilt sie bei der stabilen
COPD in allen COPD-Leitlinien auch als grundlegender Bestandteil des Langzeitmanagements
(Lingner et al., 2007; Schultz et al., 2007). Sie dient dem Erhalt der Erfolge und gleichzeitig der
Vorbereitung auf operative Eingriffe (Gillissen et al., 2006; Worth et al., 2002). Mindestens sechs bis
acht Wochen betrdgt die effektive Rehabilitationsprogrammdauer, doch je lédnger das Programm
durchgefiihrt wird, desto eher ist es mdoglich, die positiven Resultate der pneumologischen
Rehabilitation fiir ldngere Zeit zu stabilisieren (GOLD-Report, 2009; Pfeifer, 2006; Zwick et al.,
2005). Die dauerhafte Erginzung durch wohnortnahe, ambulante RehabilitationsmaBBnahmen
empfiehlt die Globale Initiative fiir chronisch obstruktive Lungenerkrankungen (engl.: Global
Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD)) durch ihre Leitlinie fiir Patienten ab
Stadium II (GOLD-Report, 2009; Worth et al., 2002). Somit ist auch die notwendige Uberwachung
der Patienten zur Fritherkennung oder gar Vermeidung von Exazerbationen gewéhrleistet (Pfeifer et
al.,, 2004). Auf Grund der nicht verfiigbaren flichendeckenden ambulanten Versorgung ist die
Empfehlung der Leitlinie in der Realitdt jedoch nur fiir wenige Patienten umsetzbar (Pfeifer, 2006;
Schultz et al., 2007; Zwick et al., 2005). Die Strategie, wenige ambulante beziechungsweise stationére
Besuche um zusitzliche Hausbesuche zu ergiinzen, bringt zwar auch die notwendige Uberwachung
mit sich, ist aber in Anbetracht der Kosten auf die Dauer kaum tragbar (Pfeifer et al., 2004; Tschanz et
al., 2004). Demzufolge riickt die Telemedizin in den letzten Jahren immer mehr in den Vordergrund.
Bereits existierende Gerdte zur Selbstkontrolle und zur Erfassung krankheitsbezogener Daten sind
durch ihre Weiterentwicklung zu telemedizinischen Gerédten ein wichtiges Zubehdér um einen
kostengiinstigen, neuen Gesundheitsstandort zu schaffen (Heinze, 2009; Pfeifer et al., 2004).

Die Telemedizin ist nach (Schéchinger et al., 1999) das Zusammenwirken von Informatik und
Telekommunikation, der sogenannten Telematik in der Medizin. Sie schafft die Voraussetzung zur
Ubertragung, Speicherung und Nutzung der erfassten Daten ,unabhingig vom jeweiligen
Aufenthaltsort des Patienten (Klapper, 2010; Tschanz et al., 2004). Die hédusliche Versorgung muss
jedoch weit mehr als die Uberwachung medizinischer Daten durch Telemedizin umfassen.
Beispielsweise deuten Vitaldaten der Lunge auf eine Verbesserung oder Verschlechterung hin, sie
geben aber keinen Hinweis auf die Ursache, wie es dazu kam.

Eine erforderliche Rundumversorgung mit positiven Effekten ist nur dann mdglich, wenn alle
therapeutischen Mafinahmen im eigenen Umfeld durch Unterstiitzungen durchfiihrbar sind und eine
zusdtzliche Kontrolle iiber therapeutische Durchfithrungen und mdgliche Verdnderungen durch
Telemedizin vorhanden ist (Lingner et al., 2007; Pfeifer et al., 2004). Ambient Assisted Living (AAL),
»ein noch relativ junges, interdisziplindres Forschungsfeld, erforscht und entwickelt bereits
Technologien zur Realisierung eines fachgeméBen Versorgungsumfeldes in hduslicher Umgebung
(FZI Living Lab AAL, 2010). Ubersetzt heiBt der Begriff AAL , Leben in unterstiitzender Umgebung®
(Kriiger-Brand, 2010). Technische Neuentwicklungen werden mit bereits existierenden
telemedizinischen Einzellosungen zu intelligenten Assistenzsystemen kombiniert, welche die
notwendige hausliche Unterstiitzung im Bereich chronisch kranker und &dlterer Menschen bieten sollen
(VDE - Hintergrundpapier AAL, 2010).

Auch zeigte sich bereits das Interesse der Patienten an den durch Uberwachung und Unterstiitzung
entstandenen medizinischen Daten bei durchgefiihrten Projekten. So fiihrten positive Erfahrungen auf
dem Gebiet der telemedizinischen Betreuung bei Patienten mit chronischen Atemwegserkrankungen
zu einem Modellprojekt der AOK Bayern, an dem anfénglich tiber 900 Patienten teilgenommen haben.
Hierbei stellte sich heraus, dass die meisten Patienten hauptsidchlich wegen ihrer medizinischen Daten
bei dem zugehorigen Telemedizinischen Zentrum angerufen haben, um Informationen iiber ihren
aktuellen Gesundheitszustand zu erhalten (Pfeifer et al., 2004). Folglich besteht das Bediirfnis mehr
iiber die eigene Erkrankung und den personlichen Zustand zu erfahren.



Eine Rundumversorgung, bei der die Lebensqualitdt des Patienten im Vordergrund steht, kann durch
die Verbindung von therapeutischen Mafinahmen der COPD und AAL angestrebt werden und trigt
dazu bei den neuen Gesundheitsstandort — das eigene Zuhause — einzurichten.

1.1.2. Problematik

Der demographische Wandel und damit einhergehende chronische Erkrankungen, stellen das deutsche
Gesundheitssystem in Zukunft vor eine groBBe Aufgabe. So wird fiir das Jahr 2050 erwartet, dass 52%
der Deutschen im Erwerbsalter, 33% iiber 64 Jahre und zirka zehn Millionen Deutsche alter als 80
Jahre sind (vgl.: Abbildung 1-1).

ALTERSAUFBARU 1950 ALTERSAUFBAU 2001 ALTERSAUFBARU 2030

Abbildung 1-1 Demographischer Wandel in Deutschland von 1950-2050 (rng, 2011)

Da die COPD zu den chronischen Erkrankungen gehort, die nur im Erwachsenenalter auftreten, wird
auch ihr Auftreten laut Weltgesundheitsorganisation (WHO) in den nichsten Jahren ansteigen.

Bereits im Jahr 2004 gab es iiber 900 Krankenhausfille bei COPD-Patienten im Alter von 80 Jahren
bei 100.000 Einwohnern. Eine umfassende, frithzeitige Therapie, bestehend aus medikamentdser und
nichtmedikamentdser Behandlung, kann fiir einen besseren Verlauf der COPD und somit Minimierung
der Anzahl der Krankenhausaufenthalte sorgen. Die dazu notwendige Versorgung durch
flichendeckende ambulante und stationdre Rehabilitationsprogramme war auf Grund der enormen
Kosten in den letzten Jahren aber nicht vorhanden. Selbst im Jahr 2007 nahmen weniger als 10% der
Patienten an einem Rehabilitationsprogramm zur Verbesserung der Lebensqualitit teil.

Um diese Situation zu verbessern und sich auf die Folgen des demographischen Wandels
vorzubereiten, wurden in den letzten Jahren verschiedene AAL-Technologien fiir eine Versorgung im
eigenen Zuhause entwickelt. Benoétigt werden integrierte Losungen, die das Einbinden
krankheitsbezogener AAL-Anwendungen ermoglichen, um so einen COPD-Patienten rundum zu
unterstiitzen. Trotz zukunftsweisender Weiterentwicklung der Einzellosungen werden integrierte
Losungen kaum angeboten (Lingner et al., 2007; Peters et al., 2010; Schultz et al., 2007).



1.1.3. Motivation

Die Entstehung einer integrierten Losung flir die héusliche Versorgung erfordert den
Zusammenschluss aller Versorger eines Patienten mit COPD zu einem Netzwerk (Busse et al., 2006).
Dazu gehoren neben dem medizinischen Fachpersonal krankheitsbezogene AAL-Anwendungen im
hiuslichen Umfeld und der Patient selbst. Nur wenn der Patient ,,die Hintergriinde seiner Krankheit
begreift und aktiv durch Ziele und Selbstmanagementpldne den Krankheitsprozess steuert™ (Kranzer,
2007), ist die Versorgung in hauslicher Umgebung mdglich. Das Bereitstellen notwendiger
Information hilft dem Patienten sich mit der eigenen Erkrankung auseinanderzusetzen und ein
Verstdndnis fiir seine eigene Situation zu entwickeln. Fiir eine Rundumversorgung ist es von grof3er
Wichtigkeit, dass die medizinischen Daten eines Patienten allen Beteiligten in einer verstidndlichen
Form zur Verfligung stehen. Das hohe Interesse der Patienten an den entstandenen Daten durch
telemedizinische Einzellosungen, zeigte sich bei dem bereits thematisierten Modellprojekt der AOK
Bayern (Pfeifer et al., 2004).

Dies konnte durch eine elektronische Gesundheitsakte (eGA) unterstiitzt werden. Die Gesundheitsakte
,»s0ll verteilt bei Leistungserbringern und Patienten anfallende klinische und gesundheitsbezogene
Daten eines Menschen zusammenfassen und diese omnipréisent, unabhéngig von Ort und Zeit, allen
am Behandlungsprozess Beteiligten bedarfsgerecht prisentieren* (Warda, 2005). Durch das stindige
Einflieen von medizinischen Daten und Informationen, dient die eGA als zentrale Schalt- und
Sammelstelle von gesundheitsbezogenen Informationen fiir den Patienten, Angehdrige und
medizinisches Fachpersonal. Das eigenstindige Handeln des Patienten soll durch den Erhalt an
Information unterstiitzt werden und sofortige Eingriffe sollen durch Arzte unabhingig vom
Aufenthaltsort moglich gemacht werden (Warda, 2005). Der Patient selbst wird durch die Verwaltung
seiner medizinischen Daten in der eGA und durch die personliche Interaktion Teil des
Behandlungsnetzwerkes.

Fir die integrierte Losung bei einer hduslichen Versorgung von Patienten mit COPD unter
Berticksichtigung von AAL, ist die Entwicklung einer eGA, die an das Krankheitsbild der COPD
angepasst ist, wiinschenswert — eine COPD-Gesundheitsakte.

1.2. Problemstellung der Arbeit

Trotz bereits existierenden Einzelldsungen von AAL-Anwendungen fiir die hiusliche Versorgung und
verschiedener Rehabilitationsprogramme konnte eine integrierte Losung eine Rundumversorgung
weitergehend unterstiitzen. Dazu miisste sie vor allem auf die Bediirfnisse der Patienten zugeschnitten
werden. Eine integrierte Losung, welche die hédusliche Versorgung von COPD-Patienten unterstiitzt,
ist momentan noch nicht vorhanden. Sie sollte alle bereits vorhandenen und zukiinftigen AAL-
Technologien, sowie das Netzwerk aus Versorger in einer eGA verbinden und eine umfassende
COPD-Gesundheitsakte ermdglichen.

Hierbei ist derzeit noch unklar, welche Anforderungen an eine solche COPD-Gesundheitsakte zu
stellen sind.



1.3. Zielsetzung

Aus der Problemstellung ergeben sich folgende Ziele fiir eine bedarfsgerechte Planung einer COPD-
Gesundheitsakte.

Ziel 1

Ermitteln der Anforderungen von Patienten an eine COPD-Gesundheitsakte anhand ihrer
Bediirfnisse.

Ziel 2

Ermitteln der Anforderungen an eine COPD-Gesundheitsakte, die sich durch bereits existierende
AAL-Losungen ableiten lassen.

1.4. Frage- / Aufgabenstellung

Um die Ziele zu erreichen, wurden die anschlieBenden Fragen formuliert und die dazugehorigen
Aufgaben definiert.

Ziel 1
Frage 1.1. Welche Bediirfnisse, inklusive der beeintrdchtigten Grundbediirfnisse, haben die an
COPD erkrankten Patienten?
Aufgabe 1.1.1. Ermitteln der beeintrachtigten Grundbediirfnisse von COPD-Patienten.
Aufgabe 1.1.2. Ermitteln der zusitzlichen Bediirfnisse von COPD-Patienten.
Aufgabe 1.1.3. Ableiten der Anforderungen an eine COPD-Gesundheitsakte anhand der
Bediirfnisse von COPD-Patienten.
Ziel 2
Frage 2.1. Welche (informations-)technischen Losungen existieren bereits zur Unterstiitzung von

COPD-Patienten?

Aufgabe 2.1.1. Ermitteln welche Bereiche und Bediirfnisse bereits durch existierende
Losungen im Bereich AAL abgedeckt werden konnen.



Aufgabe 2.1.2. Ermitteln fiir welche Bereiche und Bediirfnisse noch keine Losungen fiir
COPD-Patienten existieren.

Aufgabe 2.1.3. Ableiten der Anforderungen durch bereits existierende Losungen im Bereich
AAL an eine COPD-Gesundheitsakte.



2. Grundlagen

2.1. Chronisch-obstruktive Lungenerkrankung

2.1.1. Definition

Das Krankheitsbild der chronisch-obstruktiven Lungenerkrankung (engl.: chronic obstructive
pulmonary disease (COPD)) umfasst die Kombination zweier Atemwegserkrankungen der Lunge
(Lingner et al., 2007). Dies sind die chronisch-obstruktive Bronchitis und das Lungenemphysem
(Worth et al., 2002). Das kombinierte Vorliegen beider Erkrankungen schliet die
Atemwegserkrankung Asthma bronchiale aus (Lingner et al., 2007; Worth et al., 2002). Das Asthma
selbst gehort wie die COPD zu den obstruktiven Atemwegserkrankungen (Lingner et al., 2007; Worth
et al.,, 2002). So handelt es sich bei der chronisch-obstruktiven Bronchitis laut World Health
Organization (WHO) um eine Entziindung der Bronchien mit ,,Husten und Auswurf iiber wenigstens 3
Monate in mindestens 2 aufeinanderfolgenden Jahren* (Worth et al., 2002). Zusétzlich zur
Entziindung liegt eine Atemwegsobstruktion vor, eine sogenannte Einengung der Atemwege. Das
Lungenemphysem ist meist eine ,.erworbene [..], irreversible Uberblihung der Lungenalveolen mit
Veranderung oder Zerstorung des Lungengewebes* (Reuter, 2005). Hierbei weitet sich der Brustkorb
»auf und kann in der Ausatmung nicht mehr auf das Normalmall zusammensinken* (Huch et al.,
2007).

2.1.2. Verlauf

Die Leitlinie der Deutschen Atemwegsliga und der Deutschen Gesellschaft fiir Pneumologie zur
Diagnostik und Therapie von Patienten mit chronisch obstruktiver Bronchitis und Lungenemphysem
(COPD) (Vogelmeier et al., 2007) definiert den Verlauf der COPD folgendermalen:

»Der Krankheitsverlauf der COPD ist durch eine progrediente [fortschreitende] Verschlechterung der
Lungenfunktion und eine zunehmende Beeintrichtigung des Befindens, der Leistungsfahigkeit und der
Lebensqualitdt gekennzeichnet, insbesondere hervorgerufen durch rezidivierende [erneut auftretende]
Exazerbationen[schubartige Verschlechterungen aus einem stabilen Zustand heraus] und zunehmende
Auswirkungen auf andere Organe*.

2.1.3. Risikofaktoren und Ursachen der stabilen COPD

Risikofaktoren fiir die Entwicklung einer COPD, sind im Folgenden aufgelistet und durch (Reuter,
2006) in gesicherte und ungesicherte Risikofaktoren unterteilt:

* Gesicherte Risikofaktoren
1. Langjéhrige Zigarettenrauchexposition
2. Langjihrige Staubexposition
3. Alphal-Antitrypsinmangel (Sonderform der COPD)

* Ungesicherte Risikofaktoren
1. Luftverschmutzung (Emission inkl. Feinstdube, Smogsituationen)
2. Passivrauchexposition
3. Virale Atemwegsinfekte
4. Soziodkonomische Faktoren (Zum Beispiel Armut, niedriger sozio6konomischer
Status)

10



Alkoholmissbrauch
Zunehmendes Alter
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Bronchiale Hyperaktivitét

A e R

2.1.4. Ursachen der akuten Exazerbation

Im Laufe der Erkrankung kommt es zu akuten Exazerbationen (Lingner et al., 2007). Diese entstehen
meist durch ,,bronchiale / pulmonale[Bronchien / Lunge betreffend] virale und / oder bakterielle
Infekte oder exogene Faktoren (Reuter, 2006; Reuter, 2005).

2.1.5. Symptome

Gillissen nennt in (Gillissen et al., 2006) folgende Symptome, die unterschiedlich intensiv auftreten
konnen:

* Husten

*  Auswurf

* Erschwerte Atemtitigkeit, moglicherweise bei Belastung [(Belastungs-)
Dyspnoe]

* Korperliche Einschriankungen im Alltag

2.1.6. Friiherkennung und Diagnostik

2.1.6.1. Friiherkennung und Diagnostik

Die Anfangsstadien der COPD sind schwer zu diagnostizieren (Lingner et al., 2007). Das
Verharmlosen der Symptome durch die Patienten iiber viele Jahre oder Jahrzehnte verhindert unter
anderem die Fritherkennung der COPD (Gillissen et al., 2006).

Neben der wichtigsten Differentialdiagnose Asthma bronchiale ist es notwendig weitere Erkrankungen
der Atemwege auszuschlieBen (COPD-Nationale Versorgungsleitlinie 1.7, 2006; Gillissen et al.,
2006).

Abbildung 2-1 zeigt den Algorithmus fiir die Diagnostik der stabilen COPD aus der Leitlinie der
Deutschen Atemwegsliga und der Deutschen Gesellschaft fiir Pneumologie zur Diagnostik und
Therapie von Patienten mit chronisch obstruktiver Bronchitis und Lungenemphysem (COPD)
(Vogelmeier et al., 2007):
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Abbildung 2-1 Algorithmus zur Diagnostik einer COPD

Weiterfiihrende Details zur Diagnostik und zum Algorithmus sind bei (Lingner et al.,, 2007,
Vogelmeier et al., 2007) und im Abkiirzungsverzeichnis zu finden.
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2.1.6.2. Stadien der COPD

GemiB der Diagnostik und der Leitlinie (Vogelmeier et al., 2007) wird die COPD in die Schweregrade
I-IV unterteilt (vgl.: Abbildung 2-2).

Schweregrad Kriterien
I (leicht) FEV, 280% Soll, FEV,/VC<70%
mit/ohne Symptomatik
(Husten, Auswurf)
11 (mittel) 50% Soll < FEV, < 80% Soll, FEV,[VC<70%

mit chronischen Symptomen/ohne chronische Symptome
(Husten, Auswurf, Dyspnoe)

1l (schwer) 30 % Soll < FEV, < 50% Soll, FEV,/[VC<70%
mit chronischen Symptomen/ohne chronische Symptome
(Husten, Auswurf, Dyspnoe)

IV (sehr schwer) FEV, <30% Soll, FEV,/VC <70 % oder
FEV, <50% Soll plus chronische respiratorische Insuffizienz

Abbildung 2-2 Schweregrade der stabilen COPD (Vogelmeier et al., 2007)

FEV, — Forced Expiratory Volume in 1 second
VC - Vitalkapazitat in Liter

2.1.7. Therapieverfahren und Privention

Um die Symptome der stabilen COPD zu mildern, die Lebensqualitit zu verbessern und die
Wiederholungen von akuten Exazerbationen zu minimieren, bendtigt man eine auf den Patienten
abgestimmte, passende Behandlung (Lingner et al., 2007). Diese unterteilt sich in medikamentdse und
nichtmedikamentdse Therapie. Die TherapiemaBnahmen der akuten Exazerbation wurden bereits
ansatzweise besprochen und werden im Folgenden nicht weiter ausgefiihrt. Eine ausfiihrliche
Beschreibung ist in (Reuter, 2006) zu finden.

2.1.7.1. Medikamentose Therapie

Abhingig vom jeweiligen Schweregrad findet bei der stabilen COPD eine Pharmakotherapie
[medikamentdse Behandlung] statt (Lingner et al., 2007). Hauptsdchlich werden sogenannte
Bronchodilatatoren eingesetzt. Das sind Medikamente, welche die Bronchien erweitern (Lingner et al.,
2007; Reuter, 2005). Ab Stadium III findet eine =zusdtzliche Medikation durch inhalative
Kortikosteroide statt, die dazu dient, die Haufigkeit der akuten Exazerbationen zu verringern (Lingner
et al., 2007; Vogelmeier et al., 2007).
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2.1.7.2. Nichtmedikamentose Therapie

Die fiir den Patienten individuell formulierten Ziele der nichtmedikamentdsen Therapie konnen
folgende therapeutische Maflnahmen enthalten (Lingner et al., 2007; Pfeifer, 2006):

* Rauchentwdhnung
* Physiotherapeutische Atemtherapie
o Lippenbremse
o Kopplung von Atmung und Bewegung
o Atemerleichternde Stellungen
o Atemtechniken
*  Physikalische Maflnahmen
o Lagerungsdrainage
o HeiBe Rolle
* Training
o Ausdauertraining
o Krafttraining
o Atemmuskeltraining
o Lungensport
* Ergotherapie
* Patientenverhaltenstraining / Schulungsprogramme fiir das Management der COPD
* Entspannung

Die genannten nichtmedikamentdsen Behandlungsmafinahmen sind Bestandteil der ambulanten,
stationdren und Anschluss-Rehabilitationsprogramme und entsprechen somit den empfohlenen
RehabilitationsmafBnahmen ab Stadium II (GOLD-Report, 2009; Lingner et al., 2007). Erlduterungen
und die dazugehorigen Effekte der verschiedenen MaBnahmen werden in (Lingner et al., 2007;
Pfeifer, 2006) ausfiihrlich beschrieben.
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2.2. Ambient Assisted Living
2.2.1. Definition

Der Begriff Ambient Assisted Living (AAL) ldsst sich iibersetzen mit ,Leben in unterstiitzender
Umgebung’ und bezeichnet ,,ein noch relativ junges, interdisziplindres Forschungsfeld” (FZI Living
Lab AAL, 2010; Kriiger-Brand, 2010). Das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung(BMBF)
definiert AAL folgendermalBen:,,Unter ,,Ambient Assisted Living“[..] werden Konzepte, Produkte und
Dienstleistungen verstanden, die neue Technologien und soziales Umfeld miteinander verbinden und
verbessern mit dem Ziel, die Lebensqualitdt fiir Menschen in allen Lebensabschnitten zu erh6hen®
(AAL Broschiire BMBF, 2008). Die Assistenzsysteme, bestehend aus verschiedenen entwickelten
Einzellosungen, unterstiitzen die Bereiche ,, Gesundheit & HomeCare*, ,, Sicherheit & Privatsphdre “,
., Versorgung & Haushalt” und ,, Soziales Umfeld” (AAL Broschiire BMBF, 2008). Eine strikte
Trennung der Bereiche ist jedoch nicht moglich und auch nicht vorgesehen, denn das Ziel der AAL-
Losungen ist es, umfassend, ineinander iibergehend und iibergreifend zu sein (AAL Broschiire BMBF,
2008). ,, Ambient Intelligence” erleichtert durch den Einsatz von Informations- und
Kommunikationstechnologie (IKT) fast unbewusst den Alltag und geht individuell auf die Bediirfnisse
alterer und chronisch-kranker Menschen ein (Norgall, 2009; Strese et al., 2008).

2.2.2. Entwicklungs- und Forschungsstand

Bereits Anfang der 1990er-Jahre existierten die Begriffe intelligent / smart homes, intelligentes Haus,
intelligenter Haushalt oder intelligentes Wohnen (Norgall, 2009; Rienhoff, 2009). Technologien und
Entwicklungen, die unter diesen Begriffen heute noch zu finden sind, dienen der Automation im
hiuslichen Umfeld und ,Vernetzung der im Haus befindlichen Haushalts-, Gebdude- und
Unterhaltungstechnik® (Moller, 2003). Die Aspekte des demographischen Wandels und die
Gesundheit sind in den Definitionen dieser Begriffe noch nicht erwdhnt. Dennoch ist heute ein
Schwerpunkt der Entwicklung innovativer Technologien und Forschungsfelder die Unterstiitzung alter
und chronisch-kranker Menschen durch Assistenzsysteme im eigenen Zuhause (Norgall, 2009;
Rienhoff, 2009). Diese werden seit circa 1999 dem durch die Europdische Union (EU) entstandenen
Begriff AAL zugeordnet (Rienhoff, 2009). Im Jahr 2009 existierten in Deutschland viele geforderte
Forschungsprojekte und spezifische Einzelentwicklungen (Rienhoff, 2009).
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2.3. Elektronische Gesundheitsakte

2.3.1. Definition

Eine ausfiihrliche Definition und Erlduterung der elektronischen Gesundheitsakte (¢GA) ist bereits in
Kapitel 1.1.3 Motivation gegeben. Ein noch nicht erwéhnter und doch wichtiger Aspekt ist, dass der
Patient selbst die Verantwortung fiir seine elektronische Gesundheitsakte tragen soll. Die
Verantwortung beinhaltet die Verwaltung der Zugriffs-, Anderungs- und Nutzungsrechte auf die
personliche Akte und somit die Nutzung der medizinischen Daten (Warda, 2005). Existieren fiir einen
Patienten mehrere Patientenakten in verschiedenen medizinischen Einrichtungen, so sollen die
individuellen Daten dieser Akten in die eGA einflieBen. Sie dient somit als Sammelstelle aller
patientenbezogenen Daten eines einzelnen Patienten und kann als ,jibergeordnete Instanz der
individuellen Patientenakten* (Warda, 2005) betrachtet werden.

2.3.2. Entwicklungs- und Forschungsstand

Begibt man sich im Internet auf die Suche nach verschiedenen Anbietern einer eGA, so sind in diesem
Bereich einige Hersteller zu finden. Beispiele fiir Hersteller mit dem Namen der elektronischen
Gesundheitsakte sind careon - DIE GESUNDHEITSAKTE, CompuGroup - vita-x-Akte und die der
InterComponentWare AG (ICW) - LifeSensor Gesundheitsakte.

Die Grundidee der eGA wurde bereits im August 2007 in Deutschland von der Barmer GEK
Krankenkasse in Kooperation mit der ICW in einem dreijdhrigen Forschungsprojekt umgesetzt (vim-k,
2009). Die zugehorige Studie brachte erste Ergebnisse und Verbesserungsvorschlige. Die notwendige
Infrastruktur, sowie eine Vernetzung der Versorger sind in Deutschland jedoch noch nicht ausreichend
vorhanden und erschweren eine flichendeckende Einfithrung der eGA (vim-k, 2009).
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3. Methodik

In diesem Kapitel wird beschrieben, welche Methoden und welche Vorgehensweisen genutzt wurden,
um die Ziele der Arbeit zu erreichen.

3.1. Literaturrecherche

Die Oberbegriffe COPD, AAL und eGA brachten bei einer urspriinglichen Literaturrecherche in
lokalen Bibliotheken und im Internet unterschiedliche Ergebnisse.

Die Ergebnisse in elektronischer Form enthielten vor allem Referenzen auf die Literaturdatenbank
PubMed und die Online-Datenbank des Springer Verlages.

Eine weitere Suchmoglichkeit fiir wissenschaftliche Literatur bietet die Suchmaschine Google scholar,
bei der man ein weites Spektrum an Ergebnissen erhilt.

Somit erfolgte hauptsdchlich eine Suche unter direkter Verwendung von Google scholar, PubMed und
der Online-Datenbank des Springer Verlages.

Die verwendeten Oberbegriffe bei der Suche nach Literatur erweiterten sich im Laufe der Zeit durch
spezifischere und zusétzliche Begriffe und Kombinationen der Begriffe untereinander. Diese sind in
Tabelle 3-1 aufgelistet.

= AAL = COPD Stadien

= Ambient Assisted Living = COPD Technische Hilfsmittel

= Assistenzsysteme = COPD Therapie

= Asthma = COPD Therapie medikamentdse

= Atemwegserkrankungen = COPD Therapie nichtmedikamentose

=> Chronisch obstruktive = Demographischer Wandel
Atemwegserkrankung = Disease Management

= Chronisch obstruktive = c¢GA
Lungenerkrankung = e¢HR

= Chronische Atemwegserkrankungen => Elektronische Gesundheitsakte

=> Chronische Bronchitis = Elektronische Gesundheitsakte

=> Chronische Erkrankungen Deutschland

=> Chronische Erkrankungen Héusliche = Elektronische Patientenakte
Versorgung => Eletronic Health Record

= COPD = Gesundheitstelematik

= COPD Exazerbation = Grundbediirfnisse des Menschen

= COPD Friiherkennung = home care

= COPD Gold Report => home telecare service

= COPD Haiusliche Versorgung = home telehealth

= COPD Krankenhausaufenthalte => smart home

= COPD Langzeitmanagement => Telematik in der Medizin

= COPD Leitlinie = Telemedizin

= COPD Management = Telemedizinische Anwendungen

= COPD Mortalitét = Telemedizinische Geréite

= COPD Privalenz = Telemedizinische Systeme

= COPD Pravention = Telemonitoring

= COPD Rehabilitation

Tabelle 3-1 - Verwendete Begriffe in der Literaturrecherche
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3.2. Befragung von Patienten

Um die Versorgung von COPD-Patienten durch eine Gesundheitsakte zu verbessern und eine
sinnvolle integrierte Losung zu entwickeln, ist es notwendig die Anforderungen der Nutzer an eine
COPD-Gesundheitsakte zu ermitteln,. Die Anforderungen aus Sicht des Patienten spielen hierbei eine
besondere Rolle, denn je aktiver der ,,betroffene Patient selbst an der Bewéltigung seiner chronischen
Krankheit mitwirkt”, desto eher kann ,,ein zufrieden stellendes Leben mit [..] Erkrankung ermdglicht
werden (Lingner et al., 2007). Um die Anforderungen zu definieren, ist es notwendig wesentliche
Bediirfnisse des Patienten, der selbst als Teil der Versorgungskette fungiert, zu ermitteln. Dazu wurde
zunédchst eine unstrukturierte Befragung mit verschiedenen COPD-Patienten durchgefiihrt (Vor-
Befragung), anhand derer ein Erhebungsbogen fiir die anschlieBende systematische Befragung
entwickelt werden konnte.

3.2.1. Vor-Befragung von Patienten

Anhand der Literaturrecherche iiber COPD und einem Brainstorming mit Experten aus der
medizinischen Informatik wurde ein erster Erhebungsbogen iiber hiuslich-technische Unterstiitzung
und die dazugehdrigen Bediirfnisse entworfen. AnschlieBend wurden drei stationdre Patienten mit
COPD der Pneumologie des Universititsklinikums des Saarlandes personlich befragt. Der direkte
Austausch verdeutlichte die verschiedenen Situationen der COPD-Patienten und ihre Sichtweise auf
die unterschiedlichen VersorgungsmaBnahmen zur Verbesserung der eigenen Lebensqualitit.

Dadurch konnten konkrete Fragenstellungen und Antwortmoglichkeiten fiir den strukturierten
Erhebungsbogen fiir eine systematische Befragung mit hoherem Stichprobenumfang entwickelt
werden.

3.2.2. Systematische Befragung

Bei der Vor-Befragung der Patienten stellte sich heraus, dass bei allen Patienten neben dem
Sauerstoffgerdt keine weiteren Geréte oder technischen Systeme zur Unterstiitzung im héuslichen
Umfeld eingesetzt wurden. Somit waren die Fragen, welche sich hauptsichlich auf héuslich-
technische Unterstiitzung bezogen, zu spezifisch um die Bediirfnisse der Patienten zu ermitteln. Daher
wurde die Fragestellung auf die allgemeinen Bediirfnisse erweitert, unabhingig von Ort, Art und
Weise der Versorgung. Die Einschrinkungen der COPD finden in allen Lebenssituationen statt und
haben Einfluss auf den Alltag der Patienten im eigenen Zuhause und auBBerhalb.

Die allgemeinen Bediirfnisse konnen als Grundlage fiir die Entwicklungen von héuslich-technischer
Versorgung dienen.

Daher wurden die allgemeinen Grundbediirfnisse eines Menschen in die systematische Befragung
aufgenommen, da diese bei Vorliegen einer chronischen Erkrankung oft unbefriedigt sind.

Das hierarchische Modell des Psychologen Abraham Maslow in Abbildung 3-1 verdeutlicht in Form

einer Pyramide die fiinf Bediirfnisklassen der Grundbediirfnisse des Menschen (Schreyogg et al.,
2010).
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Abbildung 3-1 Maslowsche Bedurfnispyramide (Schreydgg et al., 2010)

Die Klassen der Pyramide beinhalten nach (Schreyogg et al., 2010) folgende Grundbediirfnisse:

»(1) Die physiologischen Bediirfnisse umfassen das elementare Verlangen nach Essen, Trinken,
Kleidung und Wohnung. Thr Vorrang vor den iibrigen Bediirfnisarten ergibt sich aus der Natur des
Menschen.

(2) Das Sicherheitsbediirfnis driickt sich aus in dem Verlangen nach Schutz vor unvorhersehbaren
Ereignissen des Lebens (Unfall, Beraubung, Invaliditét, Krankheit etc.).

(3) Die sozialen Bediirfnisse bezeichnen das Streben nach Gemeinschaft, Zusammengehorigkeit und
befriedigenden sozialen Beziehungen.

(4) Wertschétzungsbediirfnisse spiegeln den Wunsch nach Anerkennung und Achtung wider. Dieser
Wunsch bezieht sich sowohl auf Anerkennung von anderen Personen als auch auf Selbstachtung und
Selbstvertrauen. Es ist der Wunsch, niitzlich und notwendig zu sein.

(5) Als letzte und hochste Klasse werden die Selbstverwirklichungsbediirfnisse genannt. Damit ist das
Streben nach Unabhidngigkeit, nach Entfaltung der eigenen Personlichkeit im Lebensvollzug, nach
erkennbaren Aktivititen gemeint: ,,Was ein Mensch sein kann, das muss er sein“.” (Schreyogg et al.,
2010).
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Die Grundbediirfnisse der ersten vier Kategorien wurden in den strukturierten Erhebungsbogen in der
Kategorie Alltag im & um das eigene Zuhause mit aufgenommen. Somit kann analysiert werden,
welche Bediirfnisse durch die COPD mehr oder weniger beeinflusst werden, da speziell nach den
Grundbediirfnissen gefragt werden kann.

Die technischen Entwicklungen zur Befriedigung dieser Bediirfnisse sollen im Laufe der Zeit
Bestandteile einer integrierten Losung im Bereich AAL sein. Daher wurde die Struktur des
Erhebungsbogen an folgende Kategorien von AAL-Ldsungen angelehnt: ,, Gesundheit & HomeCare “,
,Sicherheit & Privatsphdre*, , Versorgung & Haushalt” und ,, Soziales Umfeld” (AAL Broschiire
BMBF, 2008) und mit den Defizit-Bediirfnissen der Pyramide nach Maslow verglichen. Daraus ergab
sich folgende Struktur fiir den Erhebungsbogen: Soziale Kontakte, Gesundheit & medizinische
Versorgung, Alltag in & um das eigene Zuhause und Sicherheit, sowie eine zusitzliche Kategorie
Allgemeine Informationen iiber die Erkrankung. Diese Kategorie war notwendig, weil alle drei in der
Vorstudie befragten Patienten anmerkten, dass der Informationsfluss iiber die Erkrankung an sich und
vor allem auflerhalb der stationdren Behandlungen sehr gering sei. Der strukturierte Erhebungsbogen,
mit den erstellten Kategorien, den dazugehdrigen Fragen und Antworten in Bezug auf die
Grundbediirfnisse und den zusétzlichen Informationsbedarf unter Beriicksichtigung der COPD, ist die
Basis der systematischen Befragung. Die personlichen, ausfiihrlichen Interviews erfolgten mit zehn
Patienten der Pneumologie des Universitdtsklinikums des Saarlandes.

Zum Zeitpunkt der systematischen Befragung waren fiinf Patienten Teilnehmer der ambulanten
Lungensportgruppe, drei Patienten in stationdrer Behandlung und zwei Patienten hatten einen Termin
zur ambulanten Untersuchung. Ziel der systematischen Befragung war es, Ergebnisse zu erhalten, die
eine Ableitung von Anforderungen an eine COPD-Gesundheitsakte aus Sicht der Patienten
ermoglichen.
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3.3. Recherche nach bereits existierenden Losungen im Bereich AAL zur
Unterstiitzung von COPD-Patienten

Grundlage der Recherche nach existierenden Losungen und aktuellen Projekten war das Internet mit
Google, sowie Google Scholar, PubMed mit Medline und die Tagungsbdnde der AAL Kongresse aus
den Jahren 2009 / 2010. Die in Tabelle 3-2 aufgezdhlten Begriffe wurden zur Suche verwendet und
fiihrten zum Erhalt der einzelnen Losungen.

= AAL = Home Care

= Altere Menschen = Informationsforum

= Ambient Assisted Living = Informationsplattform

=> Chronisch kranke Menschen = Losungen

=> Chronisch obstruktive = Notruf
Lungenerkrankung = Sicherheit

= Chronische Erkrankungen = Sport

= COPD = Telemedizin

= Disease Management = Telemonitoring

= Disease Management = Training
Programme = Unterstiitzung

= QGerite = Vitaldaten

= Héusliche Unterstiitzung = Zuhause

= Héusliche Versorgung

Tabelle 3-2 Verwendete Begriffe bei Recherche nach (informations-)technischen Lésungen zur Unterstiitzung von COPD-
Patienten

Die bei der Recherche gefundenen Losungen werden den bereits weiter oben genannten Kategorien
und den ermittelten Bediirfnissen zugeordnet. Jede Losung wird einheitlich anhand der folgenden
Punkte beschrieben:

* Anbieter / Beteiligte

* Beschreibung der Lésung beziehungsweise des Projektes
*  Ob und welche Daten entstehen und Zielort der Daten

* Bestandteile / Enthaltene Gerite

¢  Schnittstellen

* Vor- und Nachteile beziehungsweise Besonderheiten
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4. Ergebnisse

4.1. Ergebnisse der systematischen Befragung

Im Folgenden werden die Ergebnisse der systematischen Befragung von zehn Patienten im
Universitatsklinikkum des Saarlandes dargestellt. Die Darstellung orientiert sich an den bereits
vorgestellten fiinf Kategorien des Erhebungsbogens.

4.1.1. Kategorie: Allgemeine Informationen iiber die Erkrankung

In Abbildung 4-1 ist zu erkennen, dass neun der zehn befragten Patienten sich ausreichend iiber die
Erkrankung informiert filhlen. Die meisten der befragten Patienten haben ihre Informationen von
einem Krankenhausarzt erhalten oder sich ihr Wissen durch Recherche im Internet selber angeeignet.
Weitere Informationsquellen sind in Abbildung 4-1 zu erkennen.
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Abbildung 4-1 Auswertung — Befragung nach Erhalt ausreichender Informationen Uber die Erkrankung und Herkunft der
Information
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Obwohl sich die Patienten ausreichend informiert fiihlten, zeigte sich dennoch weitergehender Bedarf
nach Information aus allen Bereichen der Therapiemoglichkeiten. Wie in Abbildung 4-2
veranschaulicht, ist dieser im Bereich Nichtmedikamentose Behandlung & Vorbeugungsmafinahmen
besonders groB3. Hier konnten im Gesprichsverlauf wichtige Unterklassen ermittelt werden.
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Abbildung 4-2 Auswertung — Befragung nach dem Beduirfnis nach (mehr) Information aus verschiedenen Bereichen
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Woher der Patient die gewiinschte Information erhélt ist sieben von zehn Patienten nicht wichtig. Es
steht nur der Erhalt von Information im Vordergrund. Die {ibrigen drei Patienten erhalten die

Informationen am liebsten von einem Arzt (vgl.: Abbildung 4-3).
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Abbildung 4-3 Auswertung — Befragung nach der Wunsch-Herkunft der Information

Den dauerhaften Erhalt von aktuellen Informationen rund um die COPD wiinschen sich acht von zehn
der befragten Patienten (vgl.: Abbildung 4-4). Um den dauerhaften Erhalt von Information zur
Erkrankung zu ermoglichen sind neun der zehn Befragten bereit sich ein technisches Gerédt (Handy,

Computer, Laptop,...) anzuschaffen (vgl.: Abbildung 4-5).
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Abbildung 4-4 Auswertung — Bediirfnis nach dauerhaftem Informationserhalt
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Abbildung 4-5 Auswertung — Befragung nach Bereitschaft zur Anschaffung technischer Gerate zum dauerhaften
Informationserhalt
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4.1.2. Kategorie: Soziale Kontakte

In der Kategorie Soziale Kontakte beschreiben die Ergebnisse das soziale Umfeld der Patienten mit
COPD. In Abbildung 4-6 wird deutlich, dass insgesamt acht von zehn Patienten auf unterschiedlichen
Wegen Kontakt zu Verwandten, Bekannten und Freunden aufnehmen. Zwei Patienten haben keinen
Kontakt zu einem sozialen Umfeld ohne COPD-Erkrankung. Bei allen Patienten mit Verbindung zu
Menschen ohne COPD stehen ein telefonischer Austausch und persénliche Besuche im Vordergrund.
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Abbildung 4-6 Auswertung — Befragung nach Bestehen von Kontakten und Form zu Menschen ohne COPD

Die Kontaktaufnahme zu Menschen ohne COPD findet bei den meisten zwar bereits durch die
etablierten Kommunikationsmittel (vgl.: Abbildung 4-6) statt, wird aber sechs von acht Patienten
durch die COPD in ihrer RegelmiBigkeit beeinflusst (vgl.: Abbildung 4-7). Ein Patient hat keinen
Kontakt mehr zu seinem sozialen Umfeld, begriindet dies aber nicht mit der COPD. Abbildung 4-7
zeigt auch die drei der zehn Patienten, bei denen die Erkrankung COPD keinen Einfluss auf die
RegelmaBigkeit der Kontakte zu ihrem sozialen Umfeld hat.
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Abbildung 4-7 Auswertung — Befragung nach Einfluss der Krankheit auf RegelméaRigkeit der Kontakte zu Menschen ohne COPD
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Kontakt zu anderen COPD-Patienten haben insgesamt acht Patienten. Diese Kontakte bestehen vor
allem durch die Lungensportgruppe des Universititsklinikums, in der sich die Patienten dreimal pro
Woche treffen. Die weiteren Kontaktformen zu Betroffenen sind in Abbildung 4-8 veranschaulicht.
Zwei Patienten haben keinen Kontakt zu anderen Menschen mit COPD. Das liegt einmal darin, dass
die Entfernung zu den Wohnorten der Patienten beziehungsweise zu der Lungensportgruppe im
Krankenhaus zu groB ist. Der andere Patient meidet diese Kontakte, um sich nicht noch weitergehend
mit der Erkrankung und ihren Problemen auseinandersetzen zu miissen (Konfrontation mit Krankheit).
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Abbildung 4-8 Auswertung — Befragung nach Kontakten und Form zu Menschen mit COPD

27



Alle Patienten mit Kontakt zu anderen COPD-Patienten haben den Kontakt durch das Krankenhaus
erhalten und nicht durch einen behandelnden Arzt auBerhalb des Krankenhauses (vgl.: Abbildung

4-9).
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Anzahl Patienten
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Kontakt erhalten von:

Abbildung 4-9 Auswertung — Befragung nach Herkunft der Kontakte

28



4.1.3. Kategorie: Gesundheit & Medizinische Versorgung

Die Therapiemaflnahmen bei der COPD umfassen eine medikamentdse und nichtmedikamentdse
Behandlung. Alle befragten Patienten erhielten eine medikamentdse Behandlung und fiihlten sich iber
Sinn und Zweck der verabreichten Medikamente informiert. Eine nichtmedikamentése Therapie
erhalten zusitzlich neun von zehn Patienten, vor allem durch ambulante Rehabilitationsmaf3nahmen
im Krankenhaus. Der Bereich beinhaltet Atmungstechniken / Physiotherapie und kérperliches
Training & Lungensport. Dies wird in Abbildung 4-10 aufgezeigt.
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Abbildung 4-10 Auswertung — Befragung nach Erhalt und Form der nichtmedikamentdsen Therapie
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Wenngleich neun Patienten bereits Therapiemainahmen in Form von ambulanten
Rehabilitationsprogrammen mit korperlichem Training und Lungensport erhalten, besteht bei sechs
von diesen Patienten das Bediirfnis noch mehr zu erhalten (vgl.: Abbildung 4-11).
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Abbildung 4-11 Auswertung — Befragung nach Bedurfnis nach (mehr) nichtmedikamentéser Therapie
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Bei COPD-Patienten ist es wichtig, den aktuellen Gesundheitszustand engmaschig zu {iberwachen um
Verschlechterungen frithzeitig zu erkennen. Um dies zu gewéhrleisten, haben die Hélfte der befragten
Patienten pro Quartal drei Arzttermine bei den jeweiligen behandelnden niedergelassenen Arzten und
im Krankenhaus, zwei Patienten haben weniger als drei Termine und drei Patienten haben mehr als
drei Termine. Die genaue Anzahl der Patienten mit weniger oder mehr Terminen ist in Abbildung
4-12 sichtbar.
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Abbildung 4-12 Auswertung — Befragung nach Anzahl der Arzttermine im Quartal
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Neun der zehn Betroffenen haben das Gefiihl iiber ithren Gesundheitszustand Bescheid zu wissen, auf
Grund der guten Erkldrungen, welche sie bei den bereits oben erwédhnten Terminen von ihrem
behandelnden Arzt erhalten. Ein Patient meint, iiber den eigenen Zustand nicht Bescheid zu wissen,
hat aber auch kein Interesse an Informationen iiber seinen eigenen Gesundheitszustand und mochte bei
den Terminen keine Erklarungen erhalten.
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Abbildung 4-13 Auswertung — Befragung ob Wissen liber eigenen Gesundheitszustand ist und Griinden dafir

Die Patienten, die sich bei ihren Arztbesuchen gut informiert fithlen, haben nicht das Bediirfnis mehr
Termine zu bekommen. Ein weiterer wichtiger Grund warum die Patienten keine zusétzlichen
Termine haben wollen ist die Infektionsgefahr, die vor allem in Wintermonaten besteht (vgl.:
Abbildung 4-14).
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Abbildung 4-14 Auswertung — Wunsch nach mehr Behandlungsterminen
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Der Erhalt einer Ubersicht iiber die persénlichen medizinischen Daten kann heutzutage auf Wunsch
bei den meisten Arzten nach jedem Termin angefordert werden. Das Problem dabei ist, dass viele
Patienten Laien in der Medizin sind und viele die Daten der Ubersicht nicht verstehen. Bei der
Befragung bestitigten neun Patienten, dass sie eine Ubersicht erhalten, die Daten von acht Patienten
aber nicht verstanden werden (vgl.: Abbildung 4-15). Der Wunsch diese erldutert zu bekommen,
beziehungsweise in verstindlicher Form zu erhalten, besteht wiederum bei neun von zehn Patienten
und ist in Abbildung 4-16 deutlich zu erkennen.
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Abbildung 4-15 Auswertung — Befragung nach Erhalt einer Ubersicht (iber persénliche medizinische Daten durch einen Arzt und
Verstandnis dieser Daten
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Abbildung 4-16 Auswertung —Beduirfnis medizinische Daten in verstandlicher Form zu erhalten
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Die Ziele individueller BehandlungsmaB3nahmen sind allen Befragten in miindlicher oder zusétzlich in
schriftlicher Form bekannt (vgl.: Abbildung 4-17). Ein Ziel der BehandlungsmaBBnahmen kdnnte ein
bestimmter Fitnessgrad sein, der durch verschiedene Sportarten erreicht werden kann.
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Abbildung 4-17 Auswertung — Befragung nach Bekanntheit und Form der Behandlungsziele

Als Motivation dafiir Informationen iiber ihre gesundheitlichen Daten und die Ziele der Behandlung
zu erhalten, gaben acht Patienten an, dass sie sich gerne einen Uberblick iiber den Verlauf der
Behandlung verschaffen mdchten. Sie mochten auch zu spiteren Zeitpunkten vorhergehende
Therapien und Gesundheitszustinde vergleichen kdnnen (vgl.: Abbildung 4-18).
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Abbildung 4-18 Auswertung — Befragung nach der Meinung zu einer Ubersicht iiber persénliche Behandlungsziele
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Als chronische Erkrankung ist die COPD auch im hé&uslichen Umfeld présent und die Patienten
benotigen auf Grund ihrer Einschrinkungen oft Unterstiitzung. Im eigenen Zuhause werden neun von
zehn Patienten durch die in Abbildung 4-19 aufgezédhlten Mittel unterstiitzt, so dass Alltagstitigkeiten
gemeistert werden konnen. Die erwéhnte Unterstiitzung in Form von Sport- und Medizingeriten
lindert die Symptome der Krankheit und ermdglicht zusammenfassend ein selbststdndigeres Handeln.
Hauptséchlich werden die Patienten durch Sauerstoffgerite unterstiitzt.
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Abbildung 4-19 Auswertung — Befragung nach dem Vorhandensein und Form von hauslicher Unterstiitzung in Bezug auf die
Erkrankung
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Bei der héuslichen Versorgung durch Gerite werden bei fiinf von neun Patienten Daten erzeugt und
gespeichert. Diese werden bei drei Patienten auf einem Display angezeigt und intern gespeichert (vgl.:
Abbildung 4-20). Abbildung 4-21 illustriert, dass fiir einen Patienten die sofortige Ausgabe der Daten
auf einem Display unverstdndlich ist und ihm nicht hilft, den eigenen Gesundheitszustand
einzuschétzen. Ein Beispiel dafiir ist der Druck, der bei einem Beatmungsgerit auf dem Display mit
verschiedenen Malleinheiten dargestellt wird, die der Patient auf Grund des fehlenden medizinischen
Hintergrundwissens nicht versteht und nicht interpretieren kann.

Zwei der Patienten sagen, dass sie die dargestellten Daten auf Anhieb verstehen. Bei der rein internen
Speicherung lassen zwei Patienten die Daten von einem Arzt auslesen (vgl.: Abbildung 4-20), sie
selber erhalten diese Daten aber nicht. Es besteht auch nicht der Wunsch, diese zu erhalten.
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Abbildung 4-20 Auswertung — Befragung ob Gerate Daten speichern und Form der gespeicherten Daten
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Abbildung 4-21 Auswertung — Befragung nach Verstandnis und Grund des Verstandnisses der ausgegebenen Daten
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Einen sofortigen Erhalt der entstandenen Daten bevorzugen drei der fiinf Patienten, welche ein Gerit

besitzen, da die Daten den aktuellen Zustand widerspiegeln (vgl.: Abbildung 4-22).
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Abbildung 4-22 Auswertung — Bedurfnis nach sofortigem Erhalt entstandener medizinischer Daten durch Gerate
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4.1.4. Kategorie: Alltag im & um das eigene Zuhause

Die Auswirkungen der COPD auf den Korper und die Energie sind enorm, da der notwendige
Sauerstoff nicht vorhanden ist und somit die Kraft zur Ausiibung verschiedener Tatigkeiten im Alltag
fehlt. Keiner der zehn Patienten ist noch zu 100% in der Lage Aktivitdten rund um das eigene Zuhause
durchzufithren. Gegenstdnde durch das Haus zu transportieren féllt allen Befragten sehr schwer,
ebenso wie Treppen laufen. Weiterhin liegen bei neun Patienten Einschriankungen in den Rubriken
Einkaufen, Duschen / Baden, Putzen, Dinge wegbringen (Post, Altglas, Papier,..) vor.

In Abbildung 4-23 sind die Tétigkeiten aufgefiihrt, die auf Grund der COPD fiir die Befragten schwer
ausfithrbar sind.
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Abbildung 4-23 Auswertung — Befragung nach Ausiibungsmdglichkeiten und Einschrankungen durch die COPD im Alltag
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4.1.5. Kategorie: Sicherheit

Trotz COPD fiihlen sich sechs Patienten im hduslichen Umfeld sicher. Der Grund fiir die Unsicherheit
liegt bei den iibrigen Patienten in den einhergehenden Exazerbationen und bei zwei Patienten auch in
der Einsamkeit. Auch Angst spielt bei einem Patienten eine Rolle. Abbildung 4-24 verdeutlicht das
Sicherheitsgefiihl der einzelnen Befragten.
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Abbildung 4-24 Auswertung — Befragung nach Sicherheitsgefiihl und Griinde dafiir im eigenen Zuhause

Falls Verschlechterungen der Krankheit oder Unfélle im héuslichen Umfeld auftreten, so haben alle
COPD-Patienten die Moglichkeit eines sofortigen Notrufs in Form von Telefon und Handy (vgl.:
Abbildung 4-25). In Anbetracht dessen fiihlen sich neun der zehn Patienten sicherer im eigenen
Zuhause. Eine starke Unsicherheit zeigte sich vor allem bei einem Patienten, welcher seit circa 18
Monaten in stationdrer Behandlung ist und auf eine Lungentransplantation wartet. Dieser erlduterte im
direkten Interview, dass die Gefahr der Notsituation und die Einsamkeit sehr viel Angst bereiten und
dass ein Handeln in Form von Telefonaten in Extremsituationen, bei denen die Gefahr der Erstickung
droht, nicht méglich ist.
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Abbildung 4-25 Auswertung — Befragung nach sofortiger Notrufméglichkeit und Form der Notrufmdglichkeit
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4.2. Bediirfnisse

Die Ergebnisse der Interviews sind Grundlage fiir die Ableitung der Patientenbediirfnisse, aus denen
wiederum die Anforderungen an eine COPD-Gesundheitsakte ermittelt werden sollen. Die hier
zusammengefassten Bediirfnisse sind den bereits bekannten fiinf Kategorien zugeordnet.

4.2.1. Kategorie: Allgemeine Informationen iiber die Erkrankung

Aus den Abbildungen 4-1 bis Abbildung 4-5 lésst sich folgender Informationsbedarf zusammenfassen:

*  Dauerhafter Erhalt von allgemeinen und aktuellen Informationen iiber die COPD, vor allem
im Bereich nichtmedikamentéser Behandlungs- und Vorbeugungsmafinahmen.

4.2.2. Kategorie: Soziale Kontakte

Die Abbildungen 4-6 bis 4-9 im Bereich Soziale Kontakte ergaben folgende Bediirfnisse aus Sicht der
Patienten:

*  Aufrechterhaltung von regelmdfligen Kontakten zu Bekannten, Verwandten und Freunden
trotz COPD, speziell in Wintermonaten (vgl.: Abbildung 4-6 & Abbildung 4-7)

*  Kontaktaufnahme und Austauschmoglichkeiten, unabhdngig vom Ort, mit anderen COPD-
Patienten, verschiedenen Gruppen (Lungensport-, Selbsthilfegruppe, ..) und Fachpersonal
(vgl.: Abbildung 4-8 & Abbildung 4-9)

4.2.3. Kategorie: Gesundheit & Medizinische Versorgung
Aus den Ergebnissen konnten in diesem Bereich die anschlieBenden Bediirfnisse abgeleitet werden:

*  Moéglichkeiten mehr nichtmedikamentése Behandlungen zu erhalten (vgl.: Abbildung 4-11)

*  Kontaktaufnahme fiir die medizinische Versorgung zu Arzt und Fachpersonal ohne
ambulanten Besuch, um Infektionsgefahr zu vermeiden (vgl.: Abbildung 4-14)

* Klare verstindliche Darstellung der personlichen medizinischen Daten und Ziele der
Behandlung  zum  Nachschlagen von  Informationen  zum  Gesundheits- und
Behandlungszustand, fiir eine Verlaufsiibersicht und fiir Vergleiche (vgl.: Abbildung 4-16 &
Abbildung 4-18)

*  Bei hduslicher Unterstiitzung durch Gerdte: Sofortiger Erhalt der entstandenen Daten in
verstdndlicher Form, so dass aktueller Gesundheitszustand bekannt ist und aufkommende
Verschlechterungen zu erkennen sind (vgl.: Abbildung 4-22)

4.2.4. Kategorie: Alltag im & um das eigene Zuhause

Die Einschrinkungen der COPD werden vor allem in dieser Kategorie deutlich und fithren zu dem
Bediirfnis nach:

*  Unterstiitzung im Alltag in den verschiedenen Bereichen, so dass eine alleinige Durchfiihrung
der Titigkeiten moglich ist (vgl.: Abbildung 4-23).
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4.2.5. Kategorie: Sicherheit

Trotz des Sicherheitsgefiihls auf Grund von Notrufmdglichkeiten (vgl.: Abbildung 4-25) besteht in der
Kategorie Sicherheit das Bediirfnis nach:

* FErhalt eines gréferen Sicherheitsgefiihl in hduslicher Umgebung durch Vermeidung von
Exazerbationen und sofortiges Handeln / Eingreifen (Zum Beispiel: Rettungsdienst) bei
Exazerbationen (vgl.: Abbildung 4-24)
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4.3. Existierende Losungen

Ein Ziel dieser Arbeit war es, zu recherchieren, welche Losungen aus dem AAL-Umfeld zur
Unterstiitzung von AAL-Patienten bereits existieren. Dabei wird unterschieden zwischen Ldsungen,
bei denen entweder der direkte Bezug zur COPD im Namen oder der Beschreibung zu erkennen ist, da
sie speziell fiir die Unterstiitzung von COPD-Patienten entwickelt wurden und Ldsungen, die
allgemein fiir die Versorgung verschiedener chronisch-kranker oder alter Menschen verwendet werden
koénnen.

Die Ergebnisse der Recherche werden im Folgenden dargestellt. Dabei wird fiir jede gefundene
Losung aufgezeigt, welche der ermittelten Bediirfnisse sie abdecken kann. Zusétzliche Losungen, die
keines der genannten Bediirfnisse befriedigen, wurden nicht gefunden.

Die bisher existierenden Losungen spezialisieren sich meist auf nur ein Bediirfnis von COPD-
Patienten. Im Gegensatz dazu werden am Ende des Kapitels noch aktuelle umfassendere Projekte
aufgelistet die mehrere Bediirfnisse abdecken konnten.

4.3.1. Kategorie: Allgemeine Informationen iiber die Erkrankung

In dieser Kategorie existiert zu dem Bediirfnis Dauerhafter Erhalt von allgemeinen und aktuellen
Informationen in Bezug auf die COPD keine bestimmte AAL-Technologie. Die Deutsche
Atemwegsliga jedoch stellt online Informationen iiber die COPD bereit. Details sind im folgenden
Abschnitt strukturiert beschrieben:

Homepage Deutsche Atemwegsliga e.V.

Anbieter: Deutsche Atemwegsliga e.V.

Beschreibung :

Bei der Homepage der Deutschen Atemwegsliga e€.V. handelt es sich um eine Internet-Losung in
Bezug auf Asthma & COPD. Diese ermoglicht die Darstellung von Informationen, den Download von
Informationen in Form von PDFs, sowie die Bestellung von Informationsmaterial iiber beide
Krankheiten.

Die Seite bietet folgende Informationsbereiche:

* Allgemeine Informationen zu den Krankheiten

* Seminare und Schulungen

* Liste von Fachkliniken, Physiotherapeuten

* Empfehlungen und Positionspapiere von Expertengruppen

* Service zu Berechnung von Lungenalter und Sauerstoffgehalt im Blut
Jihrliches Journal fiir Arzte und Patienten

Vorteil / Besonderheiten:
Verfasser der Nationalen Leitlinie zu COPD - Informationen stimmen mit der Nationalen Leitlinie
uberein.

[vgl.: (Deutsche Atemwegsliga, 2011) ]
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4.3.2. Kategorie: Soziale Kontakte

In der Kategorie Soziale Kontakte wurden neben den Standard-Formen zur Kommunikation (E-Mail,
Telefon, SMS, Handy, ...) keine speziellen Losungen oder Projekte im Bereich AAL gefunden.

4.3.3. Kategorie: Gesundheit & Medizinische Versorgung
Die Befragung ermittelte in dieser Kategorie die Bediirfnisse:

1. Moglichkeiten mehr nichtmedikamentdse Behandlungen zu erhalten
Bei héuslicher Unterstiitzung durch Gerdte: Sofortiger Erhalt der entstandenen Daten in
verstindlicher Form, so dass aktueller Gesundheitszustand und vielleicht noétiger
Handlungsbedarf bekannt ist.

Die folgenden AAL-Ldsungen scheinen diese Bediirfnisse teilweise abzudecken:

Reha@home

Anbieter: Fraunhofer FIRST

Beschreibung:

Reha@home ist ein System, das die Trainingsaktivitdt ohne zusitzliche Sportgerdte im héuslichen
Umfeld ermoglicht. Bestandteile sind ein Bildschirm zur Darstellung der Rehabilitationsiibung, eine
Kamera zur Ubertragung der Bewegung an einen Computer und ein ,,Brustgurt zur Erfassung von
Vitaldaten wihrend der Ubungsausfiihrung® (Fraunhofer First, 2011). Die dazugehdrige Software
vergleicht die durch die Kamera aufgenommen Daten mit den Ideal-Bewegungen und ermdglicht dem
Patient durch das dabei aufgenommene Video einen Eindruck iiber sich selber zu erhalten. ,,Wéhrend
der Ausfiihrung der Ubung erfolgt eine Live-Bewertung mit Hilfe eines leicht verstindlichen
Ampelsystems (rot=schlecht, gelb=mittel, griin=gut)” (Fraunhofer First, 2011). Zusétzlich ist eine
Liveiibertragung zur Kontrolle an einen Arzt oder Physiotherapeuten moglich.

Bestandteile:

e Bildschirm

¢ Kamera
* Brustgurt
Art der Daten:

* Video-Datei
e Vitaldaten

Zielort der Daten:
¢ ’Computer’
Besonderheiten:
Nicht speziell auf COPD-Patienten zugeschnitten.
[vgl.: (Fraunhofer First, 2011) ]
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COPD, COPD +, COPD Advanced

Anbieter: Tunstall

Beschreibung:

Das Telehealth-System von Tunstall enthélt einen Monitor mit einer einfachen Handhabung. Téglich
wird der Patient durch den Monitor an die Uberpriifung der Vitaldaten erinnert und ,leitet den
Patienten mit Hilfe von Sprachansagen und Displaytexten durch die Messungen®. Nach der
Feststellung der Messdaten werden diese an ein Telemedizinisches Zentrum mit spezieller Software
von Tunstall geschickt und werden dann durch Fachpersonal und Arzte iiberpriift. Falls notwendig, ist
eine Riickmeldung an den Patient {iber den Monitor mdglich oder Fragen zum individuellen
Gesundheitszustand konnen gestellt werden. Bei erkennbaren ernsten Verschlechterungen sendet das
Zentrum iiber die Tunstall-Software SMS oder E-Mails direkt an den Patienten.

Bestandteile:

* Basis-Set:
o Telehealth-Monitor
o Blutdruckmessgerit
o Pulsmesser
o Blutsauerstoffmessgerit,

o Basiskomponenten
o Korpertemperaturmessgeréat
* Advanced-Set:
o+ -Set-Komponenten
o Peak-Flow-Meter zur Messung der Weite der Atemwege

Art der Daten:

e Vitaldaten

Zielort der Daten:

e Telehealth Zentrum mit CSO / Telehealth — Software von Tunstall

Schnittstellen des Monitors zur Dateniibertragung:

*  Bluetooth

¢ Infrarot

¢ Serielles Kabel

* Anbindung an mobiles Netzwerk (GPRS)

* Anbindung an gewo6hnlichen Telefonanschluss

Besonderheiten:
Offene Architektur — Monitor und Daten lassen sich in bereits vorhandene Systeme integrieren

[vgl.: (Tunstall GmbH, 2011) ]
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Bosch Telemedizin Plus

Anbieter: Robert Bosch Health GmbH

Beschreibung:

Die Basisstation des Systems Telemedizin Plus von Bosch enthélt einen kleinen Monitor mit
einfachem Design. Tiglich wird der Patient an die Uberpriifung der Vitaldaten erinnert, welche nach
der Feststellung an ein Telemedizinisches Zentrum geschickt werden. Die Kontrolle dieser findet
durch Fachpersonal statt. Falls notwendig, ist eine Riickmeldung an den Patienten iiber die
Basisstation moglich oder Fragen zum individuellen Gesundheitszustand kénnen gestellt werden.

Bestandteile:

*  Messgerite fiir Vitaldaten
* Basisstation zur Ubermittlung von Vitaldaten und zur Kommunikation

Art der Daten:

e Vitaldaten

Zielort der Daten:

e Telemedizinisches Zentrum mit telemedizinischem Datenserver

Schnittstellen:

e Bluetooth

e Infrarot
e Kabel
Besonderheiten:

Die Basis zum Aufbau der Telemedizinischen Ldsung ist das Bosch Model of Care und ,seine
Selbstmanagementbausteine®. Dadurch steht der Patient und sein Selbstmanagement im Vordergrund
(Klapper et al., 2010). Die Selbstmanagementbausteine des Bosch Model of Care enthalten die
wichtigen Kategorien ,, Den Therapieprozess handhaben*, ,, Gesunden und prdventiven Lebensstil
starken*, ,,Die Rolle des chronisch Kranken leben*, , Den Alltag bewdltigen” und ,, Handeln im
Notfall“ (Klapper et al., 2010).

[vgl.: (Bosch Healthcare, 2011) ]
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4.3.4. Kategorie: Alltag im & um das eigene Zuhause

Fiir die Unterstiitzung im eigenen Zuhause existieren viele AAL-Ldsungen. Diese sind aber nicht auf
die COPD spezialisiert, sondern zielen allein auf die Unterstiitzung é&lterer und beeintriachtigter
Menschen ab. Das weitgefacherte Angebot an Losungen und Projekten wird hier nicht aufgezéhlt.

[vgl.: (Peters et al., 2010; AAL Broschiire Projektsteckbriefsammlung BMBF, 2011)]

4.3.5. Kategorie: Sicherheit

Das Bediirfnis nach einem groBeren Sicherheitsgefiihl in hduslicher Umgebung durch Vermeidung
von beziehungsweise sofortiger Handlung / Eingreifen bei Exazerbationen kann durch einen
Hausnotruf abgedeckt werden. In diesem Bereich gibt es verschiedene Losungen unterschiedlicher
Hersteller. Sie haben alle denselben Aufbau und dieselbe Grundidee. Fiir die klare Darstellung und
Ubersicht wird hier nur eine der Losungen examplisch vorgestellt.

Johanniter Hausnotruf-Basispaket

Anbieter: Johanniter

Beschreibung: Das Hausnotrufsystem der Johanniter besteht aus einer Basisstation und einem Sender,
welcher an einer Kette oder als Armband getragen werden kann. Der Sender besteht allein aus einem
Knopf. Dieser kann bei Eintreten eines Notfalles gedriickt werden und die Hausnotruf-Zentrale wird
alarmiert. Zusétzlich zu dieser grundlegenden Funktion besitz die Basisstation noch einen
Lautsprecher, sowie ein Mikrofon zur Kontaktaufnahme. In erster Linie werden Nachbarn und
Verwandte benachrichtigt, im extremen Notfall auch Notarzt und Polizei.

Folgende Zusatzoptionen sind moglich:

* Sender als Handy fiir die Sicherheit auflerhalb des eigenen Zuhauses
* Hausnotruf-Servicepaket:

o Tagesmeldung: Beinhaltet die tdgliche morgendliche Riickmeldung durch Betitigung
des Knopfes der Basisstation. Falls dies nicht geschieht, versucht die Zentrale mit der
betroffenen Person Kontakt aufzunehmen.

o Installation eines Bewegungsmelders, Falldetektoren und Rauchmelder.

o Schliisseldienst: Hinterlegen des eigenen Hausschliissels fiir Notfille und sofortigen
Handlungs- / Eingreifbedarf

Art der Daten:

* Daten, die Personenzuordnung ermdoglichen

Zielort der Daten:

e  Hausnotruf-Zentrale der Johanniter

Schnittstellen:

¢ Nicht bekannt.
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Vorteile:

*  Funktioniert auch wenn Betroffener sich nicht mehr bewegen kann oder nicht mehr sprechen
kann
* Sender ist wasserdicht und sturzgeschiitzt

[vgl.: (Johanniter, 2011) ]

4.3.6. Aktuelle Projekte im Bereich AAL zu COPD

Ambient Assisted Living (AAL) ist derzeit ein aktuelles Forschungsthema in Deutschland. Nationale
und europdische Forderlinien haben zu der Etablierung zahlreicher Projekte auf diesem Gebiet gefiihrt.
Haufig werden diese von umfangreichen Konsortien durchgefiihrt, die interdisziplindr besetzt sind.
Haben derartige Projekte das Ziel COPD-Patienten zu unterstiitzen, entstehen vielschichtige
Losungen, die Bediirfnisse in mehreren Kategorien abdecken konnen, vor allem Sicherheit und
Gesundheit & Medizinische Versorgung — Unterstiitzung durch Gerdte. Wenn die Projekte noch nicht
abgeschlossen sind, liegen teilweise noch keine ausfiihrlichen Publikationen iiber Ergebnisse vor, so
dass es schwierig sein kann zu sagen, welche Bediirfnisse durch die entstehende AAL-L&sung
abgedeckt werden konnten. In der Abbildung 4-26, wird daher genannt, welche Bediirfnisse
vermutlich abgedeckt werden konnten.

PAALiativ

Beteiligte:

* Institut fiir Informatik OFFIS Gesundheit

e Palliativzentrum Oldenburg

* ipac — Institut fiir Palliative Care e.V.

* Ambulant — Hausliche Kranken- und Altenpflege
*  Onkologie — Westerstede

* pius — Hospital Oldenburg

e disc Vision — Technology for smart TV

Beschreibung:

Ziel des Projektes PAALiativ ist es Patienten mit Lungenkrebs oder COPD in den letzten 12 Monaten
ihres Leben eine gute Palliativ-Versorgung in hauslicher Umgebung und sozialem Umfeld zu
ermoglichen. Die Entwicklung einer ,,Hauskommunikationsplattform* dient der technischen
Unterstiitzung und Realisierung der Aufgaben in den folgenden drei Bereichen: , Monitoring der
medizinisch-pflegerisch relevanten Daten“,,, Krisenintervention und ,, Kommunikation der Akteure*.
Auf diese Weise sollen Verschlechterungen, sogenannte ,Krisen’ vermieden werden oder aber
zumindest ein angemessener Umgang mit einer Krise mdglich werden, falls diese nicht vermieden
werden konnte. Dadurch soll die Anzahl der belastenden Krankhausaufenthalte minimiert werden.

[vgl.: (PAALiativ, 2011; Frenken et al., 2010)]
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Amica — Autonomy, Motivation & Individual Self-Management for COPD Patients

Beteiligte:

* Forschungszentrum Informatik (FZI) — Research Centre for Information Technology

e Vitaphone — Telemedical Service Centre

*  University of Cadiz (UCA)

* Escuela Superior de Ingenieria de Cadiz

* Fundation for Biomedical Research Mgmt. of Cadiz

* Institute of Communication and Computer Systems ICCS National — Technical University of
Athens

* Innovaciones Sociosanitarias (ISS) - Health Care Consulting Firm

*  Micro System Computer (MSC)

Beschreibung:

Das europédische Projekt Amica hat als Ziel die ,,Versorgungs- und Behandlungsprozesse zu
analysieren, innovative und optimierte Versorgungsmodelle auf Basis von mikrosystemtechnischer
Sensorik, Informations-und Kommunikationstechnologien zu entwickeln sowie darauf aufbauende

Dienstleistungs- und Refinanzierungsmodelle zu entwerfen und zu evaluieren.* Die
Projektschwerpunkte liegen auf den Bereichen ,, Disease Management & Care*, ,, Social Interaction
& Gesundheitstourismus “, ,, Technische & Medizinische Innovationen und , Motivation &

Selbstmanagement . Das Selbstmanagement der COPD-Patienten soll durch eine Patientenplattform /
Patiententagebuch mit, ,,ansprechenden Schnittstellen sowie aktiven Feedback- und Anreizsystemen*
(GroB et al., 2011) unterstiitzt werden. Weitere Informationen zu den Einzelzielen in den Bereichen
sind in (GroB et al., 2011) zu finden.

[vgl.: (GroB et al., 2011)]
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4.4. Anforderungen an eine COPD-Gesundheitsakte

In diesem Abschnitt werden aus den bisherigen Ergebnissen (ermittelte Patientenbediirfnisse und
existierenden Losungen / Projekte) Anforderungen an eine elektronische Gesundheitsakte fiir COPD-
Patienten abgeleitet.

Wichtig ist es zundchst, dass in die Gesundheitsakte auch eine Informationsplattform darstellt. Den
befragten Patienten ist die Verfiigbarkeit von Information sehr wichtig fiir den Umgang mit der
Krankheit (vgl.: Abbildung 4-4). Dies umfasst sowohl Wissen iiber die Erkrankung als auch neue
wissenschaftliche Themen iiber die COPD (vgl.: Abbildung 4-2).

Daher sollte ein wichtiger Bestandteil der integrierten Gesundheitsakte eine Informationsplattform
sein, bei der die nationale Leitlinie als Basis mit einbezogen wird. Informationen in Bezug auf
Behandlungsmafinahmen wiren dann fachgerecht und auf dem neuesten Stand.

Die folgenden Rubriken konnen ein Spektrum an Informationen bieten und gehen grundlegend auf den
Informationsbedarf iiber allgemeines Wissen ein (vgl.: Existierende Losungen-Homepage Deutsche
Atemwegsliga e.V.):

* Allgemeine Informationen zu den Krankheiten

* Seminare und Schulungen

¢ Bestellung von Informationsmaterial und Produkten (Gerite, Sauerstoff, ...)

e Liste von Arzten, Fachkliniken, Physiotherapeuten, Rehabilitationskliniken,
Lungensportgruppen, ...

*  Empfehlungen und Positionspapiere von Expertengruppen

 Jihrliches Journal fiir Arzte und Patienten

Weiterhin sollte die eGA Kommunikationsmoglichkeiten und Kontaktaufnahmen in den
anschlieBenden Kategorien bieten konnen, um die Bediirfnisse der Patienten in diesem Bereich zu
befriedigen:

* Bekannte, Verwandte, Freunde (vgl.: Abbildung 4-6 & Abbildung 4-7)
* Betroffene COPD-Patienten (vgl.: Abbildung 4-8 & Abbildung 4-9)
*  Arzt, Fachpersonal, Hausnotrufdienst (vgl.: Abbildung 4-14)

Die nichtmedikamentdse Versorgung gilt als wichtiger Bestandteil der TherapiemaBnahmen. Das
Bediirfnis danach (vgl.: Abbildung 4-11) und die existierenden Losungen in diesem Bereich
verdeutlichen die Notwendigkeit dieser TherapiemafBnahmen. Daraus ldsst sich ableiten, dass eine
COPD-Gesundheitsakte nichtmedikamentose Behandlungsmafinahmen bereitstellen sollte. Diese
kénnten zum Beispiel in Form von Ubungen, Ubungsplinen und -programmen dargestellt werden.

Eine weitere Anforderung an eine elektronische Gesundheitsakte fiir COPD-Patienten ist die klare
verstdndliche und vor allem flexible Darstellung aller personlichen medizinischen und
gesundheitsbezogenen Daten und Ziele der Behandlung. Dies wird deutlich in Abbildung 4-16 und
Abbildung 4-22 hervorgehoben. Durch die folgenden Versorgungsbereiche konnen beispielsweise fiir
den Patienten relevante Daten entstehen, die dann in einer Ubersicht patientengerecht dargestellt
werden sollten, um ein besseres Verstindnis des eigenen Gesundheitszustands zu ermdglichen. Somit
kann auch der Verlauf besser beurteilt werden (vgl.: Abbildung 4-18).
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Versorgungsbereiche, in denen Daten entstehen kdnnen:

¢ Kliniken

e Arzte

* Physiotherapeuten

* Vitaldatenmessgerite (Pulsmessgerit, Blutdruck, CO,-Messgerét, Spirometer,...)
e Schrittzihler, Laufband, Fahrrad, Wii-Fit mit BalanceBoard, Wii-Sports,

*  Gesundheits-Applikationen

* Hausnotruf-Zentrale

* Patient selbst

* Pflegende Verwandte

Auf Grund der einhergehenden Verschlechterungen bei der COPD besteht der Bedarf nach Sicherheit
in den eigenen vier Wénden (vgl.: Abbildung 4-24). Somit sollte eine COPD-Gesundheitsakte einen
Notfallbereich beinhalten, der Notfallinformationen oder ein Notfalldokument fiir alle Beteiligten
enthilt. Wichtige Bestandteile wiren zum Beispiel Kontakte zu verschiedenen Arzten, Kliniken,
Verwandten, Bekannten, Diakonie, Johanniter und weiteren Beteiligten, die an der Versorgung des
Patienten beteiligt sind. Auch wichtige gesundheitliche Informationen wie Allergien und
Medikamente sollten Bestandteile dieses Bereiches sein.

Das Einbinden der Daten, die durch die Hausnotruf-Zentrale entstehen (Beispielsweise bei einer
taglichen Riickmeldung, Stiirzen und Krankenhauseinweisungen), ist notwendig, so dass alle
Beteiligten iiber die momentane Situation des Patienten Bescheid wissen. Dies ist vor allem im oder
nach einem Notfall von groBer Bedeutung.

Aus den bereits existierenden Losungen lieB sich hauptsdchlich die technische Umsetzung einer
elektronischen Gesundheitsakte fiir COPD-Patienten ableiten (vgl.: 4.3Existierende Losungen).
Wichtige Faktoren fiir eine integrierte Losung sind die offene Architektur um alle benétigten Geréte
und Systeme einzubinden und standardisierte Schnittstellen fiir die entstandenen Daten in Bezug
auf die COPD.

Eine einfache und intuitive Handhabung ist eine enorm wichtige Anforderung an eine COPD-
Gesundheitsakte, die aus den Bediirfnissen (vgl.: 4.2Bediirfnisse) und den Ldsungen (vgl.:
4.3Existierende Losungen) abgeleitet werden konnte. Die Handhabung ermoéglicht dem Patient den
direkten Kontakt mit der eigenen Versorgung, um sich dann aktiv an der eigenen Versorgung zu
beteiligen. Die Handhabung muss so gestaltet werden, dass die Nutzung und Pflege der elektronischen
Gesundheitsakte nicht als Last in der Versorgung angesehen wird, denn sonst besteht vermutlich die
Gefahr, dass diese nicht verwendet wird. Somit konnte es passieren, dass die Vorteile einer
integrierten Losung zur Versorgung der Patienten in den Hintergrund geraten.
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5. Diskussion

In diesem Kapitel wird das Vorgehen aus Kapitel 3 und die erhaltenen Ergebnisse aus Kapitel 4
diskutiert.

5.1. Beantwortung der Fragestellungen

5.1.1. Ziel 1

Zu Frage 1.1. — Welche Bediirfnisse, inklusive der beeintrichtigten Grundbediirfnisse, haben die
an COPD erkrankten Patienten?

Zu Aufgabe 1.1.1. Ermitteln der beeintrachtigten Grundbediirfnisse von COPD-Patienten.

Die COPD schrinkt das Leben der Patienten enorm ein. Somit kdnnen alltdgliche Tatigkeiten nicht
mehr ausgeiibt werden und die Grundbediirfnisse des Menschen werden mit dieser Erkrankung nicht
befriedigt. GeméR der allgemeinen Grundbediirfnisse des Menschen nach Maslow (vgl.: Abbildung
3-1), sind in Stadium 4 bei allen befragten Patienten, die physiologischen, die sozialen und die
Sicherheitsbediirfnisse eingeschrinkt. Es kann davon ausgegangen werden, dass dadurch auch das
Wertschitzungsbediirfnis und das Bediirfnis nach Selbstverwirklichung eingeschrénkt ist. Dies héngt
natiirlich stark von der einzelnen Personlichkeit und der Auspridgung der Krankheit ab.

Zu Aufgabe 1.1.2. Ermitteln der zusétzlichen Bediirfnisse von COPD-Patienten.

Die an COPD erkrankten Patienten haben zusammengefasst besonders folgende Bediirfnisse
(vgl.: 4.2 Bediirfnisse):

Allgemeine und aktuelle Informationen iiber die COPD zu erhalten

Kontakt zu Bekannten, Verwandten, Freunden und anderen COPD-Patienten zu haben

Mehr nichtmedikamentdse Behandlung

Sofortigen Einblick in die personlichen medizinischen Daten zu erhalten

Selbststindig Alltagstitigkeiten zu meistern, beziehungsweise Unterstiitzung bei der
Durchfiihrung zu erhalten

6. Sich in den eigenen vier Wénden sicher fiihlen

Al

Zu Aufgabe 1.1.3. Ableiten der Anforderungen an eine COPD-Gesundheitsakte anhand der
Bediirfnisse von COPD-Patienten.

Um die Anforderungen aus Sicht der Patienten erfiillen zu konnen, sollte eine COPD-Gesundheitsakte
zusammengefasst folgende Bestandteile enthalten (vgl.: Anforderungen an eine COPD-
Gesundheitsakte):

* Informationsplattform mit den Rubriken:

Allgemeine Informationen zu den Krankheiten

Seminare und Schulungen

Bestellung von Informationsmaterial und Produkten (Geréte, Sauerstoft, ...)
Liste von Arzten, Fachkliniken, Physiotherapeuten, Rehabilitationskliniken,
Lungensportgruppen,...

O O O O O
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o Empfehlungen und Positionspapiere von Expertengruppen
o Jihrliches Journal fiir Arzte und Patienten

* Kommunikationsméglichkeiten und Kontaktaufnahme bieten in den Rubriken:

Bekannte

Verwandte

Freunde

Betroffene COPD-Patienten

Arzt, Fachpersonal, Hausnotrufdienst

O O O O O

* Bereitstellung von nichtmedikamentdsen Behandlungsmafinahmen

* Klare verstindliche und flexible Darstellung aller personlichen medizinischen und
gesundheitsbezogenen Daten und Ziele der Behandlung
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5.1.2. Ziel 2

Zu Frage 2.1. Welche Losungen existieren bereits in Bezug auf die COPD?

Zu Aufgabe 2.1.1. Ermitteln welche Bereiche und Bediirfnisse bereits durch existierende
Losungen im Bereich AAL abgedeckt werden konnen.

Im Bereich Ambient Assisted Living existieren bereits eine Vielfalt von Losungen zur Unterstiitzung
chronisch kranker Menschen, doch in Bezug auf die COPD konnen nicht alle ermittelten Kategorien
und Bediirfnisse abgedeckt werden. Die momentan vorhandenen Produkte gehen auf folgende Felder
ein (vgl.: 4.3 Existierende Losungen):

* Informationserhalt, -darstellung

* Angebot von nichtmedikamentdser Behandlung im eigenen Zuhause
*  Messung und Ubermittlung von Vitaldaten

* Sicherheit

Diese Losungen werden von unterschiedlichen Herstellern angeboten und es konnen mehrere Produkte
fiir das gleiche Gebiet vorhanden sein. Es gibt noch keine integrierte Losung und auch noch keine
speziell auf COPD-Patienten zugeschnittene Gesundheitsakte.

Zu Aufgabe 2.1.2. Ermitteln fiir welche Bereiche und Bediirfnisse noch keine Losungen fiir
COPD-Patienten existieren.

Im Bereich Alltag im & um das eigene Zuhause existieren noch keine Losungen die speziell auf die
COPD zugeschnitten sind. Das dazugehorige Bediirtnis Selbststindig Alltagstitigkeiten zu meistern,
beziehungsweise Unterstiitzung bei der Durchfiihrung zu erhalten konnte aber vermutlich durch
verschiedene bereits existierende Losungen aus dem Gebiet Assistenzsysteme im Dienste des dlteren
Menschen befriedigt werden. Hierbei gilt es zusétzlich zu untersuchen, welche Losungen speziell auf
die COPD zugeschnitten werden konnten.

Zu Aufgabe 2.1.3. Ableiten der Anforderungen durch bereits existierende Losungen im Bereich
AAL an eine COPD-Gesundheitsakte.

Folgende zusammengefasste Anforderungen an eine COPD-Gesundheitsakte wurden aus den bereits
existierenden Losungen abgeleitet:

¢ Notfallbereich

o Darstellung von Notfallinformationen / Notfalldokument fiir alle Beteiligten
o Einbinden der Daten einer Hausnotruf-Zentrale in die eGA
® Technische Umsetzung

o Offene Architektur
O Standartbasierte Schnittstellen fiir entstandene Daten aus Gerédten und Systemen in
Bezug auf die COPD

¢ Einfache Handhabung fiir den Patient und Beteiligte
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5.2. Diskussion des Vorgehens
5.2.1. Recherche

Bei der Literaturrecherche wurden viele Artikel zu den Themen AAL oder COPD gefunden.

Da AAL ein innovatives Forschungsgebiet ist, lagen zu COPD und AAL nur wenige wissenschaftliche
Publikationen vor. Daher musste fiir existierende Losungen héufig auf Produktbeschreibungen
zuriickgegriffen werden.

Die erhaltenen Informationen iiber die existierenden Losungen befanden sich hauptsédchlich auf den
Herstellerseiten im Internet. Die Produkte wurden fiir den Anwender vorgestellt und eine Einsicht in
die objektiven Daten der Produkte war somit nicht gestattet. Dies erschwert die Darstellung und den
Nachweis der Losungen auf Basis bereits erforschter Losungen und wissenschaftlichen Arbeiten.

5.2.2. Befragung von Patienten

Ziel der Befragung war es erste Einblicke in die Bediirfnisse von COPD-Patienten zu bekommen, um
integrierte AAL-Losungen und eine Gesundheitsakte auf diese Bediirfnisse zuschneiden zu kdnnen.
Dafiir hat sich das semi-strukturierte Interview als geeignet aber hédufig auch als herausfordernd
erwiesen. Die Patienten hatten oft Probleme, sich die gefragten Situationen vorzustellen oder sich zu
konzentrieren. Das ist vermutlich wesentlich auf den Einfluss der COPD auf die Kraft und Energie der
Patienten zuriickzufiihren.

Der direkte Kontakt durch die Interviews ermoglichte, dass die Fragen mehrfach und intensiv erldutert
werden konnten. Dennoch schweiften die Patienten héufig sehr schnell ab und erzdhlten viel von ihrer
Erkrankung. Dies erschwerte das Fortsetzen der strukturierten Befragung, gab aber sehr gute
Eindriicke welche Belastung die Krankheit fiir die Patienten darstellt.

Da insgesamt nur zehn Patienten aus dem Umfeld des Universitdtsklinikums des Saarlands befragt
wurden, konnen die Ergebnisse nicht als reprédsentativ fiir COPD-Patienten allgemein gelten. Da sich
alle Patienten in Stadium IV der Erkrankung befinden und sich in einigen Bediirfnissen eine hohe
Ubereinstimmung zwischen den Patienten gezeigt hat, kann angenommen werden, dass die Ergebnisse
fiir die Gruppe der Patienten in diesem Stadium eine gute Aussagekraft haben. Diese Zielgruppe hat
auf Grund des fortgeschrittenen Stadiums der Erkrankung einen hohen Bedarf an Unterstiitzung durch
geeignete Technik und Informationssysteme.
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6. Ausblick

Zusammengefasst kann gesagt werden, dass die abgeleiteten Anforderungen in dieser Arbeit als
Orientierung fiir die Entwicklung einer elektronischen Gesundheitsakte fiir COPD-Patienten unter
besonderer Beriicksichtigung von AAL verwendet werden konnen. Fiir eine konkrete Entwicklung,
wire ein tieferer Einblick in bereits existierenden Losungen und laufende Projekte wiinschenswert.
Erste Entwicklungen einer Gesundheitsakte fiir COPD-Patienten sollten auch mit Patienten im
Stadium I bis III der Erkrankung erprobt werden. Eine repréisentative Befragung dieser Patienten ist
vermutlich schwierig, da die COPD in ihren frithen Stadien selten diagnostiziert wird. Dennoch sollte
es Ziel weitergehender Forschung sein, Kontakt zu anderen Einrichtungen, Lungensportgruppen oder
Selbsthilfegruppen aufzubauen, um Patienten aus mehreren Stadien befragen zu koénnen.

Auffillig an den Ergebnissen dieser Arbeit war, dass die Patienten berichtet haben, wesentliche
Informationen tiber die Erkrankung und ihren Gesundheitszustand nicht von den niedergelassenen
Arzten erhalten zu haben. Hier wire es sinnvoll zu priifen, ob eine weitergehende Informierung iiber
Diagnostik und Therapie von COPD und die Bediirfnisse von COPD-Patienten hilfreich wiére.
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A. Erhebungsbogen

Allgemeine Informationen iiber die Erkrankung

*  Fiihlen Sie sich ausreichend informiert iiber Ihre Krankheit?

o JA
o NEIN
Wenn JA:

*  Von wem bzw. woher haben Sie diese Informationen erhalten?

o Arzt

o Hausarzt

o Lungenfacharzt
o Internist

o Krankenhausarzt
Biicher
Broschiiren
Selbsthilfegruppen
Andere COPD-Patienten
Internet

Forum im Internet
Chat

O O O O O O O

*  Aus welchem Bereich hdtten Sie gerne mehr Information?

o Entstehung und Verlauf der Krankheit
o Therapiemoglichkeiten
o Medikamentdse Behandlung

o Nichtmedikamentdse Behandlung & VorbeugungsmaBnahmen

Atmungstechniken / -physiotherapie

Korperliches Training & Lungensport

Erndhrung

Stationdre Rehabilitationsprogramme
o Ambulante Rehabilitationsprogramme

o Schulungsprogramm

o Hausliche Versorgung & Unterstiitzung

O
O
O
O

Von wem bzw. woher wiirden Sie diese Informationen gern am liebsten erhalten?

Arzt (Hausarzt, Lungenfacharzt, Internist, ...)
Krankenhaus

Biicher

Broschiiren

Selbsthilfegruppen

Andere COPD-Patienten

Internet

Forum im Internet

Chat

Egal - Hauptsache man bekommt Informationen

O 0O O OO O OO 0O O0

o
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* Hdtten Sie gerne die Moglichkeit dauerhaft die neusten Informationen zu erhalten bzw.
Einblick zu bekommen?

o JA

o NEIN

*  Haben Sie sich selber iiber Ihre Krankheit informiert?

o JA
o NEIN
* WennJA:

*  Durch was haben Sie sich iiber Ihre Krankheit informiert?

O

O O O O O O

*  Wiire Sie bereit sich ein technisches Gerdt wie Handy, Computer / Laptop, ...

Biicher

Broschiiren
Selbsthilfegruppen
Andere COPD-Patienten
Internet

Forum im Internet

Chat

um Information zu erhalten?

o JA

o NEIN

anzuschaffen



Soziale Kontakte

*  Haben Sie auferhalb Ihrer Familie noch Kontakt zu Freunden, Bekannten die NICHT COPD

haben?
o JA
o NEIN
* Wenn JA:

*  [n welcher Form haben Sie diesen Kontakt?

O

O O O O

Telefon
Handy
Post
Email
Besuch

* Ist der Kontakt regelmdfig?

O
O

JA
NEIN

¢  Wenn NEIN:

Liegt das an Ihrer Krankheit
o JA
o NEIN, andere Griinde

¢  Wenn NEIN:

* Liegt das an Ihrer Krankheit?

O
O

JA
NEIN, andere Griinde

*  Haben Sie Kontakt zu anderen COPD Patienten?

o JA
o NEIN
* Wenn JA:

*  [n welcher Form haben Sie diesen Kontakt?

O

O O O O O O O

Telefon

Handy

Post

Email

Internet (Forum, Chat, .....)
Besuch
Lungensportgruppe
Selbsthilfegruppe

*  Wie sind Sie zu diesem Kontakt gekommen?
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Wenn NEIN:

e Warum?
o Keine Lust
o Keine Informationen zu Kontaktmdglichkeiten erhalten
o Mit Niemandem bis jetzt in Kontakt geraten



Gesundheit & Medizinische Versorgung

*  Erhalten Sie eine medikamentése Behandlung?

o JA
o NEIN
* WennJA:

*  Wissen Sie Bescheid was das Medikament erreichen soll?
o JA
o NEIN

*  Haben Sie nicht medikamentose Therapie erhalten bzw. erhalten Sie diese momentan?

o JA
o NEIN
* WennJA:

* Inwelcher Form?

o Atmungstechniken / -physiotherapie
Korperliches Training & Lungensport
Erndhrung
Stationdre Rehabilitationsprogramme
Ambulante Rehabilitationsprogramme

O O O O

*  Hidtten Sie gerne nichtmedikamentose Therapie oder mehr nichtmedikamentose Therapie?

o JA
o NEIN
* Wenn JA:

* Inwelcher Form?

o Atmungstechniken / -physiotherapie
Korperliches Training & Lungensport
Erndhrung
Stationdre Rehabilitationsprogramme
Ambulante Rehabilitationsprogramme

O O O O

¢  Wenn NEIN:

*  Wie viele Arzttermine haben Sie im Quartal wegen Ihrer Krankheit?

*  Haben Sie das Gefiihl, dass Sie durch diese Termine iiber Ihren Gesundheitszustand Bescheid
wissen bzw. erhalten Sie dabei geniigend Information?
o JA
o NEIN
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Hiditten Sie gerne mehr Termine?
o JA
o NEIN

s  Warum?

Erhalten Sie von Threm behandelten Arzt eine Ubersicht iiber Thre medizinischen Daten?

o JA
o NEIN
* Wenn JA:

e Verstehen Sie diese?
o JA
o NEIN

*  Hidtten Sie das gerne in einer verstindlichen Form?
o JA
o NEIN

Sind Ihnen die Ziele Ihrer Behandlung von Ihrem behandelnden Arzt bekannt?
o JA
o NEIN

*  Wenn JA:

*  [n welcher Form erhalten Sie diese?
o Mindlich
o Schriftlich

Was halten Sie von einer Ubersicht, die Sie bei jedem Besucher erhalten und die in
verstdndlicherweise Ihre Behandlung darstellt (medikamentése & nichtmedikamentdse
Behandlung) und die Ziele dieser Behandlung enthilt?

Wiirde das Ihr Gefiihl in Bezug auf Ihren Gesundheitszustand verbessern?
o JA
o NEIN



Erhalten Sie hdusliche Unterstiitzung?

o JA
o NEIN
* Wenn JA:

* Inwelcher Form?
o Personal
o Gerite fiir Beatmungsunterstiitzung
o Sauerstoffgerat

*  Wenn es ein Geriit ist:

* Speichert dieses Daten?

o JA
o NEIN
* WennJA:

* FErhalten Sie diese auf einem Display oder werden diese intern
gespeichert und der Arzt muss sie auslesen?
o Display
o Intern

*  Wenn DISPLAY:

* Verstehen Sie die ausgegebenen Daten?
o JA
o NEIN

*  Wenn INTERN:

*  FErhalten Sie diese Daten?

o JA
o NEIN
* WennJA:

*  Verstehen Sie diese?
o JA
o NEIN

*  Wenn NEIN:
*  Wiirde Sie die gerne wissen?

o JA
o NEIN
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Wiirde Sie die Daten gerne in verstindlicherweise zu dem
Zeitpunkt erhalten zu dem die Daten entstehen, um sofort
Bescheid zu wissen iiber Ihre Zustand?

o JA

o NEIN



Alltag im & um das eigene Zuhause

* Sind Sie noch in der Lage alltigliche Dinge im & um das eigene Zuhause zu 100 %
selbstdndig zu erledigen?
o JA
o NEIN

¢  Wenn NEIN:

*  Was fillt Ihnen schwer?
o Treppen laufen
Laufen
Dinge durchs Haus transportieren
sich anziehen
Einkaufen
Kochen
sich waschen
Auf die Toilette gehen
Putzen
Gartenarbeit
Gegenstinde erreichen (Hohe, Kraft, Lampe wechseln, ....)
Wichtige Dinge weg bringen (Post, Altglas, Papier, .....)

O O O O O O O O 0O o0 o0
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Sicherheit

*  Fiihlen Sie sich in lhren eigenen vier Wdnden sicher mit Ihrer Krankheit?
o JA
o NEIN

¢  Wenn NEIN:

*  Was gibt Ihnen die Unsicherheit?
o Mogliche Plotzliche Verschlechterung Threr Krankheit
o Unfille die im Haushalt passieren durch Folgen der Krankheit
o Einsamkeit

*  Haben Sie die Moglichkeit, falls notig, sofort einen Notruf zurufen?
o JA
o NEIN

*  Wenn JA:

*  Gibt das Ihnen ein Gefiihl von Sicherheit?
o JA
o NEIN

¢  Wenn NEIN:

o Warum NICHT?

¢  Wenn NEIN:

*  Hiditten Sie das gerne und denken Sie, dass das Ihnen mehr Sicherheit gibt?
o JA
o NEIN
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