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DATENSCHUTZ

Interview mit Margrit Bossart, Prasidentin der Schweizerischen Patienten-Organisation (SPO)

DIE GESUNDHEITSDATEN SIND EIGENTUM

Voon Jirg Krebs

DES HEIMBEWOHNERS

Datenschutz ist auch in sozialen und medizinischen Institu-

tionen ein schwieriges Thema. Um eine Annaherung an die Problematik des

Datenschutzes im Alltag zu erreichen, hat sich die Fachzeitschrift Heim mit

Margrit Bossart, Prasidentin der Schweizerischen Patienten-Organisation
(SPO), unterhalten. Sie ist wahrend ihrer Arbeit taglich mit Problemen rund

um den Datenschutz konfrontiert.

Wie erfahrt die SPO die Datenschutz-
situation im schweizerischen Sozial-
und Gesundheitswesen?

MB: Der Datenschutz spielt eine immer
wichtigere Rolle, denn in unserer ver-
netzten Welt sind die persénlichen Ge-
sundheitsdaten noch heikler geworden.
Wenn man bedenkt, wer alles auf die
Daten Zugriff nehmen will, angefangen
bei der Wissenschaft, Forschung, Versi-
cherung bis hin zu Industrie- und Gros-
sverteilern, muss man sagen, dass die
personliche Daten je langer je mehr ge-
fahrdet sind.

Doch wir stellen als Tendenz fest,
dass die Datenverwendung auch positi-
ve Aspekte hat. Dies dann, wenn sie ka-
nalisiert sind und wenn man weiss, dass
die Daten anonymisiert sind. Man er-
reicht so zum Beispiel einen besseren
Uberblick tber das Gesundheitswesen.
In einer Situation, wo die Gelder knapp
sind, kann man bewirken, dass die fi-
nanziellen Mittel gezielter eingesetzt
werden kénnen.

Welche Erfahrungen haben Sie
bezliglich Datenschutz mit Heimen
gemacht?

MB: Der Umgang mit den personlichen
Daten ist ein Kernthema fiir die Befind-
lichkeit der Heimbewohnerinnen und -
bewohner. Im Gegensatz zum Spital ist
die Aufenthaltsdauer im Heim meist
zeitlich absehbar. Die Person lebt somit
dauernd im Umfeld dessen, was Uber sie
gesagt wird, sei es von der Arzteschaft,
von Pflegerinnen und Pflegern oder vom
Ubrigen Personal. Das unbefugte, teils
gedankenlose Weitergeben von vertrau-
lichen Informationen Uber die einzelnen
Bewohner, (iber ihr Vorleben, ihr Leiden
und vor allem Uber ihre Vermogensver-
haltnisse, kann den Heimaufenthalt be-

trachtlich erschweren. Dies gilt nament-
lich dann, wenn die Betroffenen mehr
ahnen als wissen, was Uber sie bekannt
ist. Der Dunstkreis von Voreingenom-
menheit und Vorurteilen schafft unnoti-
ge Spannungsfelder und beeintréchtigt
die Lebensqualitat betrachtlich. Heimbe-
wohnerlnnen wagen dartber selbst mit
ihren Angehorigen oft nicht zu spre-
chen. Grund dafir ist ihre Angst, dass
Abklarungen der Angehérigen als Bu-
merang auf sie zurtickkommen. Die Be-
flrchtung, zum gldsernen Heimbewoh-
ner zu werden und die Intimsphére voll-
ends zu verlieren, halt viele Kreise der
Bevolkerung vom rechtzeitigen Eintritt
ins Heim ab.

Aus unserer Sicht ist es daher ent-
scheidend, dass die Heimleitung den
sorgfdltigen Umgang mit personlichen
Daten selbst vorlebt und das Personal
stets anhalt, dem gesetzlichen Daten-
schutz Nachachtung zu verschaffen.
Heime, die sich daran halten, verbessern
nicht nur die Lebensqualitat der einzel-
nen Bewohner. Sie férdern auch das Be-
triebsklima und erleichtern damit die
anspruchsvolle Arbeit im Heim.

Welche Fehler begehen Heime am
meisten im Zusammenhang mit dem
Datenschutz?

MB: Gerade in Pflegeheimen erhalt der
Heimbewohner zu wenig Einblick in die
Pflege- und Therapieplane. Da stellt sich
auch die Frage der Angehorigen, inwie-
weit diese Zugang zu den Daten haben.
Diese Dinge sollten mit einer Patienten-
verfligung beim Eintritt ins Heim gere-
gelt werden. In der Patientenverfiigung
legt der Heimbewohner fest, wer von
seinen Angehorigen Einblick in die Ak-
ten erhalt. Diese Patientenverfligung
kann bei der SPO bestellt werden (siehe
Anmerkung).

Wo liegen die Gefahren
im Umgang mit vertraulichen
Informationen?

MB: Die Gefahr ist, dass die Auskunfts-
pflicht, die eine Person gegentiber dem
Arzt oder der Pflegeperson in Bezug auf
seine Situation und Befindlichkeit hat,
missbraucht werden kann. Kommt ein
Missbrauch ans Tageslicht, ist das Ver-
trauensverhaltnis zum Arzt empfindlich
gestort.

Jede Person hat das Recht ihre eigenen
Daten und Akten einzusehen.

Warum geschieht es trotzdem immer
wieder, dass zum Beispiel Arzte diese
Einsicht verweigern und auch nicht
bereit sind, Kopien von allen
Unterlagen herauszugeben?

MB: Dies geschieht teilweise aus Un-
kenntnis von Seiten der Arzteschaft
oder der Versicherer. Der Geheimnisherr
ist der Patient. Der Arzt besitzt nur eine
Treuhanderfunktion, indem er diese Da-
ten aufbewahrt. Auch die Rontgenbilder
sind ganz klar Eigentum des Patienten.

In den Spitalern stellt man fest, dass ei-
nerseits die Umtriebe eine Einsicht in die
Akten stark erschweren, andererseits
aber auch die unsachgemasse Aufbe-
wahrung der Daten, die ein Zusammen-
tragen mihsam machen. Einer sachge-
rechten Aufbewahrung der Daten wird
noch zu wenig Beachtung geschenkt.

Was geschieht, wenn Daten
verschwinden?

MB: Dies ist besonders dann argerlich,
wenn es darum geht, Behandlungskom-
plikationen oder Fehler nachzuweisen.
Wenn zum Beispiel ein Rontgenbild ver-
schwindet, ist dies sehr drgerlich fur den
Patienten. Doch in diesem Fall wird
gleichzeitig die Beweislast umgekehrt.
Wenn Unterlagen verloren gehen, muss
der Arzt beweisen, dass er keinen Fehler
gemacht hat und nicht der Patient, dass
einer stattgefunden hat.

Geschieht dies hédufig, dass Unterlagen
fehlen?
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MB: Dies kommt hin und wieder vor.
Zum Teil hat man mit den Spitalern
Schwierigkeiten. Dies variiert aber sehr
stark von Kanton zu Kanton. Es hangt
davon ab, wie gut die kantonalen Arzte-
gesellschaften ihre Mitglieder informie-
ren. Im Kanton Zurich ist dies hervorra-
gend gemacht worden. Gesamtschwei-
zerisch erreichen uns aber relativ viele
Fragen bezlglich Herausgabe von oder
Einsicht in Patientenunterlagen, die den
entsprechenden  Personen  verwehrt
wird.

Was unternimmt die SPO in diesem Fall?
Wie macht sie Druck?

MB: Wir machen die Leute auf die
Rechtssituation ~ aufmerksam  und
schicken ihnen zur Bestarkung ihrer Ar-
gumente einerseits eigene Unterlagen
und andererseits Beurteilungen der
Standesorganisation der Arzte (FMH).
Diese FMH-Unterlagen wirken bei Arz-
ten am besten, weil sie sehen, dass der
Druck aus. der eigenen Organisation
kommt. Geht es hart auf hart, stehen
den Patienten nicht nur unsere fachkun-
digen Beraterinnen, sondern nétigen-
falls auch unsere spezialisierten Rechts-
anwalte zur Verfiigung.

Welche Bemtihungen unternimmt die
SPO, um die Situation im Gesundheits-
und Sozialbereich beztiglich Daten-
schutz zu verbessern?

MB: Auf der einen Seite geht es um die
Umsetzung des Datenschutzgesetzes
und darum, dessen Inhalt bekannt zu
machen. Doch wir versuchen auch Ver-
standnis zu wecken nach allen Seiten,
dass der Patient eben auch Kunde ist
und ein Anrecht auf seine personlichen
Daten hat. Im medizinischen Bereich be-
trifft dies nicht nur die Daten an sich,
sondern auch, was mit ihnen im For-
schungsbereich geschieht. Dort gibt es
das sogenannte Berufsgeheimnis in der
medizinischen Forschung. Will sie nicht-
anonymisierte Daten zwischen Lei-
stungserbringern austauschen, muss sie
eine Bewilligung einholen und den be-
troffenen Patienten ein Vetorecht ein-
raumen. Diese Bewilligungen werden
von der Expertenkommission flir das Be-
rufsgeheimnis in der medizinischen For-
schung Uberprtift, in der auch die SPO
Einsitz hat.

Weitere Probleme tauchen auf bei
der Verwendung von Daten im Bereich
der Krankenversicherung. Auf der einen
Seite sind die Krankenkassen darauf an-
gewiesen  Wirtschaftlicheitsprtifungen
vorzunehmen, andererseits werden die-
se Daten auch anderweitig benutzt,
zum Beispiel um Zusatzversicherungen
zu beurteilen. Dies kann dann wichtig
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sein, wenn jemand Daten - vielleicht
unbeabsichtigt — verheimlicht hat, dann
ndmlich kénnen die Leistungen aber-
kannt werden. Es ist mehr als argerlich,
wenn dies erst nach einem Spitalaufent-
halt geschieht.

In diesem Spannungsfeld versucht
die SPO durch Beratung, Information
und Vertretung des Patienten die Situa-
tion klarzumachen.

Mit welchen Problemen ist die SPO
am meisten konfrontiert?

MB: Das grosste Problem ist, an die Da-
ten heranzukommen. Zum Beispiel im
Spital oder wenn man den Arzt wech-
seln will. In diesem Fall ist es sinnlos, sich
neu diagnostizieren zu lassen. Man soll-
te dem bisherigen Arzt sagen, dass er
die Krankengeschichte herausgibt. Hier
haben die Arzte oft unbegriindete Be-
denken, dass man ihnen einen Strick mit
diesen Daten drehen mdéchte. Die Arzte
dirfen bei einer Datenherausgabe fir
sich Kopien anfertigen, diese aber nicht
weitergeben.

Der zweite Problembereich sind Arz-
te, die zu locker mit Daten umgehen
und dritte — manchmal sogar vierte —
Arzte informieren, mit denen man gar
keinen Kontakt hat.

Der dritte Punkt betrifft Daten, die
zwischen Versicherten und Leistungser-

bringern ausgetauscht werden. Dies
kann im Einzelfall zu einem Problem
flhren. Es muss nicht nur die Kranken-
versicherung, es kann auch die Unfall-
versicherung sein. Kurzlich hat das Bun-
desgericht den wegweisenden Ent-
scheid getroffen, dass man sich eine Ko-
pie der Versicherungsakten heim-
schicken lassen kann. Dies wurde von
der Versicherung bekampft. In heiklen
Fallen empfiehlt es sich, dass der Arzt
vom Patienten aufgefordert wird, De-
tails Uber seine Krankheit nur dem Ver-
trauensarzt der Krankenkasse mitzutei-
len.

Insgesamt ist der Umgang mit den
Daten ein wichtiges Thema, zum Bei-
spiel auch wenn es um die Tarifvertrage
geht. Dort werden nicht nur die Leistun-
gen geregelt, sondern auch die Abrech-
nungsmodalitaten, die Qualitatssiche-
rung und Datenverwendung. Vor Ab-
schluss der Tarifvertrage haben Konsu-
menten- und Patientenschutzorganisa-
tionen neu ein Anhoérungsrecht. Werden
diese ohne unsere Zustimmung abge-
segnet, haben wir das Recht beim Bun-
desrat Beschwerde einzulegen und
Druck zu machen.

Anmerkung:
SPO, Zahringerstrasse 32, Postfach 850,
8025 Zirich, Telefon 01/252 54 22 &
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litatsmodelle vorstellen zu kénnen.

Seite «Der Heimverband in Kiirze».

HEIMVERBAND AKTUELL

Bericht aus der Vorstandssitzung Fachverband Erwachsene Behinderte

An seiner Sitzung vom 11. August 1998 beschaftigte sich der Vorstand des Fach-
verbandes Erwachsene Behinderte schwergewichtig mit den folgenden Themen:

Die letzten organisatorischen Vorbereitungen fir einen reibungslosen Ablauf der
zweiten Fachtagung vom 7. September 1998 zum Thema «Umwelt- und Qua-
litatsmanagement zwischen Ethik und Oekonomisierung» waren Hauptthema der
Sitzung. Der Vorstand freut sich auf die wohl einmalige Gelegenheit, an einem
Anlass sowohl Grundsatztberlegungen zum Thema Qualitédt als auch sieben Qua-

Eine Vertretung des Vorstandes wird am Seminar zum Forschungsbereich «Behin-
derte Menschen in der Schweiz» vom kommenden November teilnehmen. Das
Seminar wird von Pro Infirmis in Zusammenarbeit mit der NFP-Projektgruppe «Zu-
kunftsprobleme des Sozialstaates Schweiz» organisiert.

Im Rahmen des Schwerpunktthemas «Psychiatrie/Medizin/Heilpddagogik» infor-
mierte Ch. Horisberger tber ein Projekt im Kanton Aargau zur verbesserten Be-
treuung von Menschen mit geistiger Behinderung mit ldngeren Krisen. Ziel ist eine
langerfristige interdisziplindre und intensive Betreuung.

Wenn Sie weitergehende Fragen zu einzelnen Themen haben oder sich fir die
Mitarbeit in einer Arbeitsgruppe interessieren, kénnen Sie sich direkt mit dem Pra-
sidenten des Fachverbandes Erwachsene Behinderte in Verbindung setzen. Adres-
se und Telefonnummer finden Sie in jeder Fachzeitschrift-Ausgabe auf der letzten
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