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Liebe Leser*innen,

manchmal ist es doch zum Verzwei-
feln: In den USA regiert bald Do-
nald Trump; unsere sogenannte
»Fortschrittskoalition« hat sich
selbst zerlegt, ohne Fortschritte im
behindertenpolitischen Bereich ge-
liefert zu haben; andere européi-
sche Lander und auch Deutschland
rutschen politisch immer weiter
nach rechts als hatte es die trauma-
tischen Erfahrungen mit dem Fa-
schismus nie gegeben.

Da sind die Feiern zu 75 Jahren
Grundgesetz, zu 30 Jahren Grund-
gesetzerganzung um den Satz »Nie-
mand darf wegen seiner Behinde-
rung benachteiligt werdeng, zu 15
Jahren Giiltigkeit der UN-Behinder-
tenrechtskonvention in Deutsch-
land ein schwacher Trost. Und doch:
Menschenrechte, Grundgesetz, UN-
Behindertenrechtskonvention gel-
ten in Deutschland, reprdsentieren
das Wertesystem, auf dem unser
Staatsgefiige, unsere Gesellschaft
beruhen. Das kann uns tatsachlich
Halt und Hoffnung, vielleicht sogar
Zuversicht geben.

Zuversicht kdnnen wir gut ge-
brauchen, wenn wir die Herausfor-
derungen der Zukunft meistern
wollen. Eines der grofien Zukunfts-
themen ist die Digitalisierung, die
auch im Gesundheitswesen immer
prasenter wird. Mit dieser Thematik
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befassen sich mehrere Beitrdge in
dieser Ausgabe von FORUM PSY-
CHOSOMATIK. Gleichzeitig geht es
aber auch darum, die Sicht der Be-
troffenen und ihre Erfahrungen ver-
starkt in Forschung und Therapie-
plane einzubeziehen. Und das ist
gut so, denn jede*rist die*der grof3-
te Expert*in fiir das eigene Erleben,
den eigenen Korper. Meiner Ansicht
nach ist es durchaus ein Grund zur
Zuversicht, wenn die Betroffenen
ernst genommen und einbezogen
werden.

Einen weiteren Grund zur Zuver-
sicht stellen wir Ihnen in dieser Zeit-
schrift ebenfalls vor: Die grofite
und methodisch strengste Uber-
sicht ilber Daten zum Zusammen-
hang zwischen Stress und Multipler
Sklerose, erarbeitet und publiziert
hauptsachlich von deutschen Au-
tor*innen. Auch wenn es mir so vor-
kommt, als stellten die Autor*innen
ihre Ergebnisse quasi mit angezo-
gener Handbremse vor, so ist es
doch unbedingt zu begriifien, dass
solch eine Studie tiberhaupt durch-
geflihrt wurde.

Aber lesen Sie selbst und lassen
Sie sich lhre Zuversicht bitte nicht

I/""/ St ol

lhre
Prof. Dr. Sigrid Arnade
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Energetisch-visuelle

BEATRICE KERN

Dies ist die Vorstellung einer neuen
Behandlungstechnik: ENERGETISCH-
VISUELLE TASTARBEIT, ein Behand-
lungsansatz bei neuro-orthopéadischen
Erkrankungen (Bandscheiben-Be-
schwerden), neurologischen Erkran-
kungen (MS, Parkinson), post-trauma-
tischen Belastungsstorungen und psy-
cho-somatischen Storungen.

Worum geht es?
Diese Visualisierungstechnik verbindet das Wissen der asiatischen Meri-
dianlehre mit dem Entschliisseln von Korperbotschaften des Unbewuss-
ten, die sich in oben benannten Erkrankungen niederschlagen konnen.
Aber auch lang verdrangte psychische Traumata konnten mit dieser Tech-
nik untersucht werden. Grundsdtzlich gilt, dass die Psyche in den Korper
hineinwirkt (Psycho-Somatik) aber auch, dass der Korper in Bilder {iber-
setzt werden kann, mit denen auf die Psyche eingewirkt werden kann.

Was ist das Neue?

Mit dieser Methode ist es sehr differenziert moglich, iiber den Kérper auf
die Psyche direkt einzuwirken: Es kdnnen Lebensabschnitte, wie Geburt,
Kindheit, Jugend & Pubertét, Erwachsenenleben und Alter abgerufen wer-
den. In der Therapie von Psyche/Geist und Korper gibt es verschiedene
Ansdtze; angefangen bei der dltesten, der Hypnose bis zur Bio-Energetik
(A. Lowen).

Wenn wir bei der Therapie von neurologischen Erkrankungen, bei-
spielsweise dem Schlaganfall, von Spiegelneuronen reden, sprechen wir
auch von neuronaler Plastizitat als Grundvoraussetzung des Erlernens der
vielféltigen Ausformungen von Fertigkeiten.

Im Zusammenhang mit neurologischen oder psycho-somatischen
Erkrankungen geht es bei der energetisch-visuellen Tastarbeit aber be-
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Tastarbeit

sonders um neuro-sensorisches Trai-
ning, also dem Training von sensori-
schen Vorstellungsfahigkeiten im Zu-
sammenhang mit neuronalen Modulen
und Netzwerken. Bei zum Beispiel der
MS wird die Krankheit durch mindes-
tens zwei Herde im zentralen Nerven-
systems nachgewiesen, wobei die Ent-
stehung der Herde bislang letztlich un-
geklart ist. Verschiedene Faktoren
konnten eine Rolle spielen, wie Viren,
Rauchen, Vitamin D -Mangel oder genetische Konstellationen. Auf diese
moglichen, vielfaltigen Ursachen lasst sich - neben einer angepassten Me-
dikamentation - nur schwer Einfluss nehmen. Man kann aber durch ein
neuro-sensorisches-Vorstellungs-Training einen Ansatz finden, die Vehe-
menz der Entziindungsenergie abzumildern

Es geht um das Erlernen von Techniken (Vorstellungskraft) — aber es
geht auch um gezieltes Verlernen. Verlernen von ungewollten Reaktionen,
die sich im feinstofflichen Zusammenhang von Psyche und neuronalen
Netzwerken abspielen. (ebenso bei Pragungen, wie sie bei Traumata und
psycho-somatischen Stérungen hervorgerufen werden kénnen und ent-
stehen.)

Im Zusammenhang mit dem Korper sprechen wir oft auch vom
Schmerzgeddchtnis, wenn ein kdrperliches Trauma zugrunde liegt. Bei ei-
nem psychischen Trauma liegt ebenfalls ein Schmerzgedachtnis vor, das
durch eine notwendig gewordene Verdrangung in den Korper verschoben
wurde.

Diagnoseverfahren: Bei dieser Technik wenden wir die Visualisierung,
also das gezielte Umsetzen des Korpers in Bilder an, um zu erfahren, in
welchem Lebensabschnitt und unter welchen Umstdnden eine neurologi-
sche Erkrankung, ein Trauma, eine psychogene oder psycho-neurologische
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Erkrankung entstanden ist. Dabei wird die sinnliche Vorstellungskraft
(passive Vorstellungskraft: sehen, fiihlen, horen) in den Bildern trainiert,
um sie einzusetzen.

Therapieverfahren: Hier wird die aktive Vorstellungskraft trainiert und
eingesetzt, um das vom Patienten als Stérung wahrgenommene Koérper-
bild zu verdndern. Dabei gilt: Der Patient oder die Patientin arbeitet vollig
autonom mit den Bildern seines oder ihres Unterbewusstseins. Er oder sie
arbeitet in und mit der Wahrheit des eigenen Korpers, der die Psyche beim
gezielten Verlernen des Trauma-Schmerzgeddachtnisses unterstiitzt.

Im Laufe einer Studie von anonymisierten Patientenprotokollen sollte

Folgendes untersucht werden:

e Welche Bilder kommen immer wieder vor und wofiir stehen sie?

e Wie kann man die Patient*innen zur Verdanderung des wahrgenom-
menen Stérungszustandes anregen (Wahrung des Patienten-Auto-
nomie-Prinzips)?

e Welche Fragen sollten bei den Sitzungen entwickelt werden, um die
Patient*innen mit ihren eigenen Fahigkeiten zur Verdanderung vertraut
zu machen?

e Wie geht man mit der Angst der Patient*innen vor der Wahrheit um?

Wohin soll es gehen?

Angeboten wird eine unentgeltliche Behandlung von MS-Patient*innen
ohne akuten Schub bis zum Alter von 50 Jahre. Gesucht wird eine Koope-
ration mit Arzt*innen, Psycholog*innen, MS-Gesellschaften und Selbsthil-
fe-Gruppen. Es werden anonymisierte Protokolle zu den Einzelsitzungen
angefertigt, um sie dann unter anderem mittels Studienfragen in Punkto
Evaluation auszuwerten.
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Nachklang

Ich bin seit Giber 25 Jahren als Physiotherapeutin tatig und habe mich auch
mit anderen medizinisch therapeutischen Systemen beschaftigt (TCM-Me-
ridianlehre: Akupunktur Sri Lanka 1987 - Ayurveda 2008 Kerala/Indien-
Shiatsu, Yoga & Atemtechniken Berlin: unter anderem Art of living-Center).

Durch einen Zufall entdeckte ich, dass man die Energie des Vitalmeri-
dians Niere/Blase (wichtigster Meridian fiir die von den Eltern mitgegebe-
ne Lebensenergie) visualisieren kann. Uber die Visualisierung durch
den/die Patient*in erhalt man Einsicht auf die Lebensstationen des Men-
schen, seine verdrangten Konflikte und unbewussten Verschleierungen,
die zu korperlichen Beschwerden fiihrten. Ich erkannte: Man kann mit und
in diesen Bildern arbeiten, um den Zustand zu verdandern.

Oft behindern Scham- oder Schuldgefiihle das Auffinden der wirkli-
chen Ursachen. Bei dieser Methode arbeitet man mit und in der Wahrheit
des Korpers; zu belastende Umstdande miissen deshalb nicht gleich be-
wusst angesprochen und aufgearbeitet werden, wie in der Psychotherapie.
Der Patient oder die Patientin kann auch nach und nach selbst die Zusam-
menhdnge erkennen und verstehen, und diese Eigenleistung ist eine Zu-
rickeroberung des Selbst, was wiederum die Motivation starkt.

Uber die Jahre lernte ich immer wieder Menschen kennen, deren Er-
krankungen keinen klaren Hintergrund zu haben schienen. Bei Patient*in-
nen mit neurologischen Erkrankungen, Wirbelsdulen- und Riickenproble-
men (Verlauf des Blasenmeridians!) konnten oftmals keine der bekannten
Risikofaktoren ausgemacht werden.

Kontakt

Beatrice Kern, selbststandige Physiotherapeutin aus Berlin
Tel-Nr: 0302573 15 38;

E-Mail: beatrice.kern.berlin@gmail.com
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Meta-Analyse: Stress und Multiple Sklerose

SIGRID ARNADE

er Zusammenhang zwischen

Stress und Multipler Sklerose
wurde in einer breit angelegten
Meta-Analyse von einer Gruppe
hauptsachlich deutscher Wissen-
schaftler*innen um Sonke von Drat-
hen von der Abteilung fiir Psychia-
trie, Psychotherapie und Psycho-
somatik des Friedrich-Ebert-Kran-
kenhauses in Neumiinster unter-
sucht. Die Ergebnisse wurden im
August 2024 in der Zeitschrift
»Brain, Behaviour, and Immunity«
veroffentlicht. Im Ergebnis deuten
die begutachteten Studien auf ei-
nen geringen bis mafigen Einfluss
psychologischer Stressoren auf den
Krankheitsausbruch, Entziindungs-
aktivitdt und das Fortschreiten der
MS hin, heif3t es in der Zusammen-
fassung der Meta-Analyse.

Fiir die Untersuchung wurden
von 3.180 Datensatzen letztlich
nur 30 Studien mit insgesamt
24.781 Betroffenen einbezogen.
Die Studien waren zwischen 1946
und dem 15. Juli 2022 veroffent-
licht worden. Dabei galt das Inte-
resse dem Zusammenhang zwi-
schen psychologischen Stressoren
und dem Krankheitsbeginn, der
entziindlichen Krankheitsaktivitat
und dem Fortschreiten der Behin-
derung. Deutlich herausgearbeitet
wird das Problem der Vergleichbar-
keit der Studien sowie der Schwie-
rigkeit, Stressfaktoren zu objekti-
vieren. Erschwerend kommt hinzu,
dass teils nur kleine Gruppen von
Betroffenen in den Studien unter-
sucht wurden. Bei dieser Meta-Ana-
lyse handelt es sich nach Angaben
der Autor*innen um die grofite
und methodisch strengste Uber-



sicht iiber die veroffentlichten Da-
ten.

Deutlich wurde dennoch, dass
sexueller und emotionaler Miss-
brauch eine MS begiinstigt. Als ein-
deutiger Stressfaktor wird ein Rake-
tenangriff im Kriegsgebiet bezeich-
net. In den entsprechenden Studi-
en zeigte sich ein dreifach erhéhtes
Schubrisiko. Auch die COVID-Pande-
mie fiihrte zu einer statistisch sig-
nifikanten Erhéhung der jéhrlichen
Schubrate. Sowohl das Auftreten
der Erkrankung als auch das Schub-
risiko und das Fortschreiten der Be-
hinderung waren bei MS-Betroffe-
nen mit einer posttraumatischen
Belastungsstorung (PTBS) gegen-
tiber MS-Betroffenen ohne solch
eine Zusatzdiagnose erhoht. In den
Studien, die sich mit dem Einfluss
posttraumatischer Belastungssto-
rungen auf die MS beschéftigten,
wurde auch ein Zusammenhang
von PTBS mit anderen Autoimmun-
erkrankungen festgestellt. Nach An-
sicht der Autor*innen unterstitzt
diese Beobachtung die Hypothese,
dass ernsthafte Traumata die Ent-
ziindungsreaktion verdandern kén-
nen, wodurch ein Autoimmunpro-
zess ausgelost oder verstarkt wird.
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So werden die posttraumatische
Belastungsstorung, die vor einer
MS auftritt, und das Erleben eines
Raketenangriffs wdhrend eines
Krieges als starkste Trigger-Fakto-
ren fir MS-Krankheitsschiibe be-
zeichnet.

Kommentar
Als eine der beiden Stifterinnen
von »LEBENSNERV - Stiftung zur
Forderung der psychosomatischen
MS-Forschung« freut es mich natiir-
lich, dass deutsche Wissenschaft-
ler*innen sich dieses Themas ange-
nommen haben. Als meine Mitstif-
terin, Susanne Same, und ich Ende
der 1980er Jahre eine vergleichbare
Untersuchung anregten, stiefRen
wir nur auf Unverstdandnis und Ab-
lehnung. So wahlten wir 1991
schliefilich den Weg, die Stiftung
LEBENSNERV zu griinden.
Offensichtlich haben sich die
Zeiten gewandelt - zum Gliick! Aber
die jahrzehntelange Leugnung oder
Ablehnung auch nur der geringsten
Auswirkungen psychologischer Fak-
toren auf die Erkrankung Multiple
Sklerose ist anscheinend nicht spur-
los an den Autor*innen der vorlie-
genden Meta-Analyse voriiberge-
gangen. An mir natirlich auch
nicht. Ich bin bei diesem Thema al-
les andere als unbefangen, neutral
und objektiv. Deshalb habe ich die
Studie auch immer wieder gelesen,
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mit anderen dariiber gesprochen
und mich gefragt, ob ich in meinem
Urteil ungerecht bin oder liber das
Ziel hinausschiefe. Urteilen Sie
selbst und schreiben Sie uns gerne
Ihre Meinung.

Und nun zu meiner Einschat-
zung: Die Autor*innen haben in ei-
nigen Studien keinen oder nur ei-
nen geringen Einfluss von Stress
auf den Beginn und Verlauf der MS-
Erkrankung gefunden, in anderen
Studien zeigten sich deutliche Zu-
sammenhdnge. In der Zusammen-
fassung wird dann von einem »ge-
ringen bis mafiigen Einfluss psy-
chologischer Stressoren« auf das
Krankheitsgeschehen gesprochen.
Das mag einem Mittelwert entspre-
chen, verschleiert aber auf den ers-
ten Blick, dass bei bestimmten
Stressoren das Risiko, an MS zu er-
kranken oder einen MS-Schub zu
bekommen, deutlich erhoht ist. Die-
sen eindeutigen Zusammenhang

zwischen beispielswiese PTBS und
MS-Aktivitdat konnte man auch als
Beleg fiir den Zusammenhang zwi-
schen bestimmten Stressereignis-
sen und MS herausstellen und die
Befunde anschliefiend in Bezug auf
die weniger eindeutigen Studien re-
lativieren. Gewahlt wurde der um-
gekehrte Weg: Erst wird von einem
geringen bis mafigen Einfluss ge-
sprochen und erst beim Lesen des
gesamten Textes stofe ich auf die
deutlichen Zusammenhéange.

Selbst eingedenk der vielen me-
thodischen Probleme sowie der
schwierigen Vergleichbarkeit der
Studien wirkt diese Darstellung der
Ergebnisse auf mich fast angstlich
oder zumindest zu vorsichtig. Und
ich frage mich, ob die Autor*innen
um ihre wissenschaftliche Reputati-
on fiirchten, wenn sie schreiben
wiirden, dass psychologische Fakto-
ren den MS-Verlauf beeinflussen
kénnen.

Drathen, Sénke von et. al.: Stress and Multiple Sclerosis - Systematic
review and meta-analysis of the association with disease onset, relapse

risk and disability progression.

Brain Behav Immun 2024 Aug:120:620-629.
doi: 10.1016/j.bbi.2024.06.004. Epub 2024 Jun 19.
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Patientenorientierung und das Digitale

H.-GUNTER HEIDEN

In dieser Ausgabe stellen wir Ihnen
nachfolgend PROMs und PREMs vor.
Und wenn Sie jetzt denken, dass
PROMs etwas mit »Promis« zu tun
haben, dann liegen Sie ziemlich da-
neben. Wir haben es hierbei um Ab-
kiirzungen im Rahmen eines neuen
Konzeptes im Gesundheitswesen zu
tun, die als englischsprachige Be-
zeichnungen daherkommen. Die
Abkiirzung PROM steht dabei fiir
»Patient-Reported Outcome
Measures«, was etwas unelegant
libersetzt lautet: »Messinstrumente
fir Ergebnisse, die von Patient*in-
nen berichtet werden«. PREMs be-
deuten analog »Patient-Re-
ported Experience Measures,
also »Messinstrumente fiir Erfah-
rungen, die von Patient*innen be-
richtet werden«. Die PROMs und
PREMs sollen dabei vorwiegend
Uber digitale Anwendungen laufen.

Na und - werden Sie jetzt viel-
leicht meinen - was soll denn neu
dabei sein? Neu ist jedenfalls der
erkldrte Perspektivenwechsel, der
den Fokus weg von den rein klini-

schen Beurteilungsfaktoren, hin zu
den subjektiven Wahrnehmungen
der Patient*innen lenkt und mehr
Empowerment und Selbstbestim-
mung ermoglichen soll. Um dieses
Konzept besser verstehen zu kon-
nen und zu beurteilen, was es in der
Lage ist zu leisten, stellen wir Ihnen
zunachst das PRO-Konzept und die
zugehdrige Patientenbeteiligung
bei der Entwicklung der Fragebo-
gen vor. Dabei handelt es sich um
Texte, die wir, leicht gekiirzt, einer
Publikation der Bertelsmann-Stif-
tung entnommen haben!. Ferner
stellen wir Thnen die PRO-Aktivita-
ten des Charite-Centers in Berlin
vor. Abschliefend fragen wir uns als
Stiftung, ob und wenn ja wie uns
das PRO-Konzept und die damit
einhergehende Digitalisierung me-
dizinischer Interventionen weiter-
bringen kdnnte. Uns interessiert na-
tirlich auch lhre Meinung dazu -
schreiben Sie uns einfach!

! Bertelsmann-Stiftung (Hg.): Patient-Reported Outcomes. Wie die Patientenperspektive
die Versorgung transformieren wird. Glitersloh, November 2023. DOI
10.11586/2023067. Online unter: https://www.bertelsmann-stiftung.de/de/publikatio-
nen/publikation/did/patient-reported-outcomes-3
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Patient-Reported
Outcomes

Wie die Patientenperspektive die Versorgung transformieren wird

e Was PROs und PROMs sind

e Was PROs bewirken kénnen

e Wie Champions PROs einsetzen

o Was es braucht, damit PROs funktionieren
e Erfolgsrezepte von Praktikerinnen

und Praktikern

| BertelsmannStiftung

© freepik.com - freepik, © freepik.com — New Africa, © freepik.com - pixel-shot.com;
Collage by A. V. Béry - Frisk Innovation GmbH
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Patient-Reported Outcomes

MARION GROTE WESTRICK, HANNAH WEHLING UND ANDREA FURCHTENICHT

Dieser Artikel stammt aus der Publikation »Patient-Reported Outcomesg,
der hier mit Erlaubnis der Bertelsmann Stiftung als Herausgeberin abge-

druckt wird.

D er Mensch steht im Mittelpunkt
einer patientenzentrierten Ge-
sundheitsversorgung. Der Maf3stab
fir die Qualitat dieser Versorgung
ist es, wie gut das Ergebnis aus
Sicht eines jeden erkrankten Men-
schen ausféllt. Und so sind es die
Patientinnen und Patienten, die am
besten Auskunft iber das Behand-
lungsergebnis geben konnen. Doch
ist das Einbeziehen ihrer Wahrneh-
mung hierzulande langst nicht
selbstverstdndlich, schon gar nicht
in Form von Patient-Reported Out-
comes (PROs). Mit dieser Publikati-
on! richten wir deshalb den Blick
auf die transformative Kraft, die fiir
unser Gesundheitssystem in der
strukturierten und zielgenauen
Nutzung von PROs steckt.

Wir stellen Menschen und Insti-
tutionen vor, die sich auf den Weg
gemacht haben, um die Patienten-
perspektive konsequent zu beriick-

sichtigen. Wir schildern, welche un-
terschiedlichen Wege sie dafiir be-
schreiten, auf welche Stolpersteine
sie stofden und was sich durch PROs
andert - sowohl fiir ihre Patientin-
nen und Patienten als auch fiir sie
selbst. Dariiber hinaus beschreiben
wir ausfihrlich zentrale Erfolgsfak-
toren2.

Was die Vorreiter in unseren Pra-
xisbeispielen anders als andere ma-
chen? Sie horen ihren Patientinnen
und Patienten auf eine neue Art
und Weise zu, indem sie mithilfe
von Fragebogen (Patient-Reported
Outcome Measures) umfassend
und strukturiert zum eigenen Ge-
sundheitszustand befragen. Auf Pa-
pier, digital, vor und nach einer Be-
handlung, bei chronischen Erkran-
kungen auch fortlaufend. Doch sie
belassen es nicht beim Befragen.
Im nachsten Schritt richten sie auf
Grundlage der Daten ihre Struktu-

! Vgl. den Literaturhinweis zur Publikation am Schluss des Artikels

2 Die ausfiihrlichen Schilderungen und Praxisbeispiele sind in der 136-seitigen Publikation

der Bertelsmann Stiftung nachzulesen.
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ren und Prozesse darauf aus, die
Versorgung ihrer Patientinnen und
Patienten zu verbessern, um das
bestmogliche Outcome zu errei-
chen.

Starkerer Fokus auf
Versorgungsergebnisse

Viele Resultate einer Behandlung
konnen nur Patientinnen und Pa-
tienten selbst beschreiben, weil
sich bestimmte Symptome oder
Einschrankungen weder durch arzt-
liche Untersuchungen noch durch
Blutanalysen oder Bildgebung fest-
stellen lassen. Dazu zahlen Schmer-
zen, Schwindel oder Miidigkeit und
Einschrankungen bei alltaglichen
Dingen wie Treppensteigen. Daher
gilt es, die Perspektive der Betroffe-
nen, die mit den Ergebnissen der
Versorgung in ihrem Alltag leben,
kiinftig konsequent mit PROs ein-
zubeziehen.

Neben vielen klinischen Out-
come-Parametern wie Mortalitdt,
Einweisungsraten oder Revisions-
operationen muss endlich struktu-
riert nachgehalten werden, ob die
Behandlungsergebnisse, die aus Pa-
tientensicht am wichtigsten sind,
tatsachlich erreicht werden. Dies
betrifft Ergebnisse nach einer ein-
maligen oder kurzfristigen Inter-
vention genauso wie die Gesund-
heitsergebnisse, die im Rahmen

Grote Westrick, Wehling, Fiirchtenicht

einer kontinuierlichen Versorgung
einer chronischen Erkrankung ent-
stehen.

Um eine derartige Ergdnzung
der arztlichen Perspektive zu errei-
chen, braucht es mutige Vorreiter,
die auch gegen Widerstande in ei-
nem tragen System konsequent pa-
tientenorientiert handeln. Und es
gibt sie: diese Champions, die den
Patientennutzen in den Mittel-
punkt stellen, PROs systematisch
erfassen, diese mit den Patientin-
nen und Patienten besprechen, ihre
Ergebnisse untereinander verglei-
chen und voneinander lernen und
die so zu einer besseren Ergebnis-
qualitat beitragen.

Diese engagierten Vorreiter fin-
den sich unter Kliniken, Klinikver-
biinden, Praxen, Universitdten, Un-
ternehmen, Registern, Vereinen
und Gesellschaften. Einige Beispie-
le sind beriithmt und etabliert, an-
dere noch unbekannt. Sie verbindet
der Anspruch und die Hartnéckig-
keit von Champions, die Verdnde-
rung bewirken wollen.
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Mit PROs bessere Medizin
machen

Die Zeit fir eine Transformation der
Gesundheitsversorgung ist reif -
und giinstig: Die fortschreitende Di-
gitalisierung bietet die Moglichkeit,
Patient-Reported Outcomes syste-
matisch zu erheben, auszuwerten
und direkt zu nutzen. Mithilfe ag-
gregierter PRO-Daten besteht die
Option, die Versorgungsqualitat fiir
ganze Patientengruppen, gegen-
wartig und zukinftig, bedeutsam
zu verbessern. Wer bestmégliche
Outcomes im Gesundheitssystem
anstreben will, muss zunachst aner-
kennen, dass Betroffene sie oft-
mals anders einschétzen oder ande-
re Dinge fiir wichtig erachten als
die medizinische Wissenschaft und
das Personal vor Ort. Patient-Re-
ported Outcomes machen es mog-
lich, den einzelnen Patienten und
die einzelne Patientin als Menschen
in ihrer Ganze zu betrachten und
das individuell bestmdgliche Outco-
me zu erreichen.

Die Qualitdt der Gesundheits-
versorgung wurde zu lange aus der
rein klinisch-arztlichen Perspektive
definiert. Diese Perspektive ist un-
verzichtbar, ihre Notwendigkeit
unbestritten. Fiir eine gute Versor-
gung muss sie jedoch um die
Patientenperspektive erweitert

werden - und zwar um patientenbe-
richtete Gesundheitsmerkmale.
Nur wenn sie in Form von Patient-
Reported Outcomes und patienten-
berichteten Erfahrungen, den Pa-
tient-Reported Experiences (PREs)
erhoben werden, ist Qualitat in all
ihren Dimensionen erfasst.

Versorgungsqualitat besteht
laut fihrenden Institutionen wie
dem US-amerikanischen Institute
of Medicine, der Weltgesundheits-
organisation, der Organisation fiir
wirtschaftliche Zusammenarbeit
(OECD) oder auch dem deutschen
Institut fiir Qualitdtssicherung und
Transparenz im Gesundheitswesen
(IQTIG) aus sechs Dimensionen:
Wirksamkeit, Angemessenheit, Si-
cherheit, Rechtzeitigkeit und Ver-
flgbarkeit, Koordination und Konti-
nuitdt sowie Responsivitdt. Auch
die Zufriedenheit kann als zusatzli-
che Dimension hinzugezogen wer-
den. Die Gesundheitsversorgung
kann und sollte nach diesen sechs
Dimensionen der Versorgungsqua-
litdt ausgerichtet werden.

Wirksamkeitsmessung nur
mit PROs moglich

Wahrend patientenberichte Daten
zur Messung der Qualitdt in all ih-
ren Dimensionen beitragen kdnnen,
sind Patient-Reported Outcomes
vor allem zentral, um die Wirksam-
keit zu beurteilen. Dabei geht es

FP2-24
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um die Frage, ob die Outcomes von
medizinischen Verfahren und Pro-
dukten den Patientinnen und Pa-
tienten mehr Nutzen als uner-
wiinschte Nebenwirkungen oder
gar Schaden bringen, und inwiefern
sie gegebenenfalls wirksamer sind
als alternative Therapieverfahren.
Auskiinfte iiber die akute und ldn-
gerfristige Wirksamkeit auch im Le-
bensalltag der Menschen kann vor
allem die Patientin oder der Patient
selber iiber strukturiert erhobene
Befragungsdaten geben.

Auch bei den Qualitatsdimensio-
nen, die beschreiben, ob die er-
brachten Versorgungsleistungen
angemessen und sicher sind, ge-
niigt es nicht, auf klinische und So-
zialdaten zurlickzugreifen. Die Be-
urteilung, ob eine Leistung ange-
messen oder unangemessen war,
ob Informationen iber die Patien-
tin oder den Patienten zur richtigen
Zeit am richtigen Ort waren, oder
ob Hygienevorschriften eingehal-
ten wurden, kann und sollte sich
nicht nur auf Auskiinfte von medizi-
nischem Personal stiitzen, sondern
eben auch auf die Ergebnisse von
Patientenbefragungen.

PROs kdnnen im Rahmen der
medizinischen Intervention, der
qualitdtsorientierten Steuerung
oder fiir die Evidenzgenerierung ge-
nutzt werden. Das grofite Potenzial
zur patienten- und ergebnisorien-

Grote Westrick, Wehling, Fiirchtenicht

tierten Verbesserung der Gesund-
heitsversorgung haben PROs unse-
rer Uberzeugung nach im Kontext
der medizinischen Intervention -
als eine Art Befundwert in der indi-
viduellen Behandlung.

PROs unterstiitzen Patient
Empowerment

In der medizinischen Intervention
werden PROs beispielsweise zur
Starkung des Patient Empower-
ment eingesetzt: Auf Basis der eige-
nen PROs - insbesondere, wenn sie
digital erfasst wurden - kdnnen Pa-
tientinnen und Patienten eine
Ubersicht iiber den Verlauf ihrer
Symptome oder Einschrankungen
erhalten oder auch spezifische In-
formationen, um besser mit ihrer
Erkrankung umzugehen und im
Selbstmanagement gestdarkt zu
werden. Die Auseinandersetzung
mit den eigenen Gesundheits- und
Erkrankungsmerkmalen kann zu ei-
ner grofleren Therapieadhdrenz
beitragen. Dies ist heute schon bei
digitalen Versorgungsangeboten
wie medizinischen Apps, digitalen
Gesundheitsanwendungen (DiGA)
oder Webanwendungen zu beob-
achten, die PROs digital erheben,
auswerten und den Patientinnen
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und Patienten mafigeschneiderte
Informationen, Ubungen und ande-
re Angebote zur Verfligung stellen.
Ein Beispiel dafiir ist das digitale
Therapieprogramm Hello- Better?,
das Patientinnen und Patienten re-
gelméafig zu ihrem Befinden be-
fragt und darauf aufbauend pas-
sende Ubungsangebote macht. Das
Potenzial, PROs uber digitale Ver-
sorgungsangebote fiir das Patient
Empowerment zu nutzen, wird
umso gréRer, je starker solche digi-
talen Tools mit der konventionellen
Versorgung im Sinne eines hybri-
den Versorgungspfades verzahnt
sind.

PROs verbessern die
Therapiesteuerung

Dariiber hinaus bilden PROs - eben-
falls in der medizinischen Interven-
tion genutzt - eine zentrale Grund-
lage fiir die individuelle Therapie-
steuerung. Seit jeher fragen Arztin-
nen und Arzte: »Wie geht es lhnen?«
Die Erkrankten schildern dann ih-
ren selbst wahrgenommenen Ge-
sundheitszustand sowie die damit
verbundenen Symptome und Ein-
schrankungen. PROMs sorgen dafiir,
diese Fragen und Antworten umfas-
send, zielgenau und strukturiert zu
erheben. Es hangt nicht langer von
der kommunikativen Kompetenz

der Gesprachsbeteiligten ab, ob re-
levante Aspekte erfragt, berichtet
und ausgewertet werden. Die Befra-
gungsinstrumente stellen sicher,
dass ein Uberblick iiber selbst wahr-
genommene Gesundheits- und spe-
zifische  Erkrankungsmerkmale
gewonnen und dieser wiederholt
erhoben werden kann. Dadurch be-
ruht die Diagnosestellung auf einer
fundierten Datengrundlage.
Ahnlich wie beim Patient Em-
powerment entfalten PROs insbe-
sondere dann ihre Wirkung fir die
Therapiesteuerung, wenn sie mit di-
gitalen Tools erhoben und ausge-
wertet werden. Dashboards ver-
deutlichen auffallige Werte oder
Entwicklungen auf einen Blick, so-
dass es flir das medizinische Perso-
nal und Erkrankte leichter wird, ge-
zielt dariiber zu sprechen. Dadurch
ist es auch besser moglich, im Sin-
ne des Shared Decision Making
(SDM) gemeinsam liber das weitere
Vorgehen zu entscheiden, Thera-
pien schneller und gezielter anzu-
passen. Digital erhobene PROs er-
moglichen zudem, relevante Er-
krankungssymptome regelmaflig
und Uber einen langeren Zeitraum

3 Néhere Informationen dazu unter www.hellobetter.de (d. Red.)
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nachzuhalten. Dies ist vor allem bei
chronischen Erkrankungen wichtig,
um selbst graduelle Verdanderun-
gen feststellen zu kdnnen. Darliber
hinaus kann ein telemedizinisches
Symptommonitoring stattfinden,
das nicht erforderliche Wiederein-
stellungen vermeidet und dringend
notwendige schneller ermoglicht.
(...) Die positiven Effekte der PRO-
Nutzung in der Therapiesteuerung
haben inzwischen nicht nur viele
Arztinnen und Arzte sowie Patien-
tinnen und Patienten als solche
anekdotisch beschrieben. Sie sind
auch im Rahmen von Studien be-
legt. Ein Arzt, mit dem wir fiir diese
Publikation gesprochen haben,
bringt die Vorteile auf den Punkt:
»lch bin davon iiberzeigt, durch das
Nutzen von PRO ein besserer Arzt
zu sein.« (...)

Patientenperspektive zum
Durchbruch verhelfen

Bisher ist die Patientenperspektive
in Deutschland nicht systematisch
in die Gesundheitsversorgung inte-
griert. Oftmals sind es lediglich ein-
zelne motivierte Akteurinnen und
Akteure, die sich auf den Weg
gemacht haben, um mit Patient-
Reported Qutcomes zu arbeiten
und bessere Medizin zu machen.

Grote Westrick, Wehling, Fiirchtenicht

Um die Perspektive von Patientin-
nen und Patienten auch hierzulan-
de konsequent einzubeziehen, gilt
es, die richtigen Rahmenbedingun-
gen zu setzen. In vielen Landern ist
zu beobachten, dass die Transfor-
mation am besten durch eine Ver-
zahnung von Top-down mit Bottom-
up-Ansatzen gelingt: Zeigen genii-
gend Vorreiter mit Begeisterung
und exzellenten Ergebnissen, dass
sie mithilfe von PROs bessere Medi-
zin machen, werden sich ihnen im-
mer mehr Akteurinnen und Akteure
anschliefden. Zugleich braucht es
die Einigung auf methodische Stan-
dards. Es braucht die richtigen An-
reize, um ergebnisorientierte Ver-
sorgung auf den Weg zu bringen.
Und es braucht einen Digitalisie-
rungs- und Interoperabilitdtsschub,
der die digitale Erfassung und Aus-
wertung von PRO-Daten ermog-
licht.

Aus den Entwicklungen in ande-
ren Landern und bisherigen Erfah-
rungen in Deutschland lassen sich
zentrale Erfolgsfaktoren benennen:
die Validierung und Standardisie-
rung von PROMs, die Entwicklung
von Champions, die Digitalisierung
und Interoperabilitdt, eine wert-
schiatzende Patientenbeteiligung,
sowie die richtigen Anreize und Ver-
gltung. Zusatzlich zu diesen Fakto-
ren braucht es den politischen Wil-
len, die Patientenperspektive syste-
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matisch in unser Gesundheitswe-
sen zu integrieren und die notwen-
digen ordnungspolitischen Schritte
zur Umsetzung vorzunehmen.

Insgesamt bedarf es eines Kul-
turwandels: Patientinnen und Pa-
tienten sollten nicht nur passiv me-
dizinische Leistungen empfangen,
sondern aktiv zu einer besseren
Versorgung beitragen kénnen und
wollen. Weil sie selbst unmittelbar
profitieren, etwa in Form von zu-
rickgemeldeten PRO-Daten. Dafiir
missen sie gehort und unterstiitzt
werden.

Ordnungspolitische Weichen
stellen

Die Transformation der Gesund-
heitsversorgung hin zu mehr Pa-
tienten- und Ergebnisorientierung
gelingt nicht Giber Nacht. Zahlrei-
che Lander haben sich auf den Weg
gemacht, die Patientenperspektive
starker in die Versorgung zu inte-
grieren. Der Blick in diese Lander
zeigt, wie wichtig der politische Wil-
le fir die PRO-Integration ist und
wie er dort fordernd wirkt: Die Ge-
sundheitspolitik kann zunédchst
durch viele andere Mafnahmen,
etwa in der Digitalisierung und In-
teroperabilitdt, beim Austarieren

zwischen Datenschutz und Daten-
austausch sowie bei der Finanzie-
rung von Pilotprojekten, dafiir sor-
gen, technische Voraussetzungen
zu fordern und ein innovations-
freundliches Klima fiir Patient-Re-
ported Outcomes zu schaffen. Exis-
tiert in der Versorgungslandschaft
bereits eine Dynamik hin zu mehr
Patientenzentrierung, kann die Ge-
sundheitspolitik sie verstarken und
beschleunigen. Darliber hinaus
kann sie lose verkniipfte Aktivita-
ten strategisch biindeln und kanali-
sieren.

In Deutschland sind iber ver-
schiedene Fordermoglichkeiten,
vor allem durch den Innovations-
fonds des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses (G-BA) - in den vergan-
genen Jahren viele PROM-Projekte
entstanden.* Doch etliche weitere
Voraussetzungen fiir eine breite
Nutzung von individuellen und ag-
gregierten PRO-Daten bestehen im
hiesigen Gesundheitssystem noch
nicht. Ganz im Gegenteil sind diver-
se Rahmenbedingungen und Struk-
turen bislang eher hinderlich als
forderlich: So stellen die mangeln-
de semantische und syntaktische
Interoperabilitdt von Daten und
Systemen sowie das Fehlen einer

4 Etwa zu chronischen Erkrankungen: https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/versor-
gungsforschung/promchronic-potential-von-proms-und-prems-zur-verbesserung-der-
versorgung-chronisch-erkrankter-patienten.455 (d.Red.)
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elektronischen Patientenakte® als
zentrale Austauschplattform fiir pa-
tientenrelevante Daten eine grofe
Herausforderung dar. Zudem ist das
Konzept von Patienten- und Outco-
me-Zentrierung in einem System,
das seit Jahrzehnten »Volume«
statt »Value« vergiitet — und im
wahrsten Sinne honoriert hat -,
noch weitgehend unbekannt. Eine
umfassende Strategie, wie ange-
sichts knapper werdender finanziel-
ler und personeller Ressourcen bes-
sere Outcomes und mehr »Money
for Value« geleistet und vergiitet
werden, ist nicht zu erkennen.

Andere Lander ermoglichen be-
reits mehr Patienten- und Ergebnis-
zentrierung. Die Schweiz stellte die
gesundheitspolitischen Weichen
genauso in diese Richtung wie die
Niederlande und Wales. So be-
schloss der Schweizer Bundesrat im
Mérz 2022 einen nationalen PROM-
Roll-out: Eines der elf Jahresziele
der Eidgendssischen Qualitdtskom-
mission sieht vor, PROMs als Instru-
ment der Qualitdatsentwicklung ver-
pflichtend zu implementieren. Da-
bei sollen PRO-Daten uber eine di-
gitale, interoperable Infrastruktur
fortlaufend und sektoreniibergrei-
fend erfasst und in Echtzeit an die
Patientinnen und Patienten zuriick-
gespielt werden.

Grote Westrick, Wehling, Fiirchtenicht

Das niederlandische Gesund-
heitsministerium startete schon
2018 ein umfassendes Programm
mit dem Titel »Outcome based
healthcare 2018-2022«: Es beinhal-
tet fiinf Arbeitspakete wie IT-Stan-
dards, PROM- und andere Outcome-
Sets, Vergiitung, Shared Decision
Making und Transformation. Ende
2022 einigte sich eine Vielzahl von
Stakeholdern, einschlieBlich des
niederlandischen Gesundheitsmi-
nisteriums, auf das formale »Inte-
graal Zorgakkoord« (Integriertes
Versorgungsabkommen). Es veran-
kert die angemessene, wertorien-
tierte Versorgung als Grundprinzip
mit dem Ziel, eine hochwertige, pa-
tientenzentrierte, bezahlbare und
fiir das Personal attraktive Versor-
gung auch fir die Zukunft sicherzu-
stellen.

Der National Health Service
(NHS) Wales richtet das gesamte
Gesundheitssystem auf bessere
Outcomes und mehr Value aus. Da-
fir wurden Wales-weit nationale kli-
nische Versorgungspfade inklusive
PROM-Standardsets verabschiedet.
Ein Standard Operating Model
stellt sicher, dass die PRO-Daten
einheitlich erfasst und ausgewertet
werden. Die aggregierten PRO-Da-
ten werden mit klinischen Daten
verkniipft und in 13 krankheitsbe-

5> Siehe dazu auch die gesonderten Beitrdge in dieser Ausgabe ab S. 28
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zogenen Dashboards aufbereitet. zials. Auch sollen die eigenen PRO-
Dies ermoglicht nicht nur ein Daten fiir die Patientinnen und Pa-
Benchmarking zwischen den Leis- tienten in einer ansprechenden und
tungserbringern in Wales, sondern verstdndlichen Form aufbereitet
auch die Auswertung der Daten hin- werden.

sichtlich des Verbesserungspoten-

Literaturnachweis:

Furchtenicht, A, H. Wehling, M. Grote Westrick, S. Busse (2023). PROs fiir, von und mit Pa-
tientinnen und Patienten. In: Patient-Reported Outcomes — Wie die Patientenperspektive
die Versorgung transformieren wird. Bertelsmann Stiftung (Hrsg.). Giitersloh

Die kann auf der Webseite der Bertelsmann Stiftung als PDF-Datei heruntergeladen oder
als Printexemplar bestellt werden, unter folgendem Link: https://www.bertelsmann-stif-
tung.de/de/publikationen/publikation/did/patient-reported-outcomes-3.

Begriffserklarungen der Redaktion von
FORUM PSYCHOSOMATIK

Aggregierte Daten = Zusammenfassung von Einzeldaten zu einer
Gesamtgrofie

Bottom-up = von unten nach oben

Dashboard = visuelle Darstellung von Daten wie auf einem
Armaturenbrett

Interoperabilitat = Fahigkeit von Informationssystem, die Daten
untereinander auszutauschen

Mortalitat = Sterblichkeit

Responsivitat = Bereitschaft, auf Kommunikationssignale
einzugehen

Revisionsoperationen = Operationen, bei denen vorherige
Komplikationen beseitigt werden

Semantisch = den Satzinhalt betreffend

Shared Decision Making = Gemeinsame Entscheidungsfindung

Syntaktisch = den Satzbau, die Grammatik betreffend

Therapieadhdrenz = Verstandigung von Mediziner*innen und
Patient*innen auf ein gemeinsames Therapiekonzept

Top-down = von oben nach unten
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PROs und PROMs im Uberblick

Patient-Reported Outcomes (PROs)

zeigen die individuell wahrgenommene Gesundheit mit Blick auf die
Symptome, korperlich, mentale und soziale Einschrankungen sowie
die gesundheitsbezogene Lebensqualitat,

vervollstandigen das Verstandnis von Krankheit, indem sie den
Fokus auf Symptome und Krankheitslast lenken, erméglichen, die
arzt- und patientenseitig wahrgenommene Krankheitslast miteinan-
der abzugleichen,

dokumentieren Gesundheitszustdande und Krankheitslast: kurz- und
mittelfristig nach einer Intervention, im Verlauf einer chronischen
oder malignen Erkrankung.

Patient-Reported Outcome Measures (PROMs)

sind die Messinstrumente (Fragebogen) zur Erfassung von PROs

Generische PROMs bilden allgemeine Gesundheitsaspekte und
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt gut ab und kénnen daher uni-
versell eingesetzt werden, also {iber verschiedene Erkrankungen und
Patientengruppen hinweg sowie bei Menschen mit Komorbiditdten

Spezifische PROMs messen Gesundheitsaspekte in Bezug auf eine
bestimmte Erkrankung oder Intervention und bilden klinisch rele-
vante Verdanderungen gut ab

Quelle: Bertelsmann Stiftung
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PROs fiir, von und mit Patientinnen und

Patienten

iel der Gesundheitsversorgung
Zist, ein aus der Perspektive der
Patientinnen und Patienten ge-
wiinschtes Ergebnis zu erreichen -
das heifit, eine moglichst geringe
Krankheitslast und eine hohe ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitat.
Was also zahlt, ist das Ergebnis aus
Patientensicht. Die Patientinnen
und Patienten dazu dann auch zu
befragen, ist folgerichtig.

Um jedoch aussagekraftige Da-
ten aus den Pro-Be-
fragungen zu erhal-
ten, mussen Patien-
tinnen und Patien-
ten zu den Aspek-
ten befragt wer-
den, die fiir sie rele-
vant sind. Sie sol-
len den Nutzen ver-
stehen und motiviert sein, die PRO-
Fragebogen in regelméfiigen Ab-
standen auszufiillen. Damit dies ge-
lingt — das zeigen auch internatio-
nale Beispiele - bedarf es einer kon-
sequenten Beteiligung der Patien-
tinnen und Patienten sowie ihrer In-
teressenvertretung - und zwar von
Anfang an. Nur so kdnnen die Po-
tenziale von PROs ausgeschopft
werden.

Den Patientinnen zu
und Patienten muss
erldutert werden,
warum sie befragt
und wofiir die Daten
genutzt werden.

PROs sind von und fiir Patientin-
nen und Patienten. Das ist bedeut-
sam fiir deren Kommunikation mit
den medizinischen Teams. Den Pa-
tientinnen und Patienten muss er-
ldutert werden, warum sie befragt
und woflir die Daten genutzt wer-
den. Wenn sie wissen, dass zu ihrer
Gesundheit beispielsweise helfen,
die Behandlung besser auf ihre Be-
diirfnisse und Prdferenzen abzu-
stimmen, die gemeinsame Ent-

scheidungsfindung
unterstitzen
oder die Therapie
zu optimieren, sind
sie eher bereit, ak-
tiv an der Datener-
fassung teilzuneh-
men. Werden die
Befragten nur als
»Datenquellen« verstanden, ohne
dass sie selbst oder kiinftige Pa-
tientengruppen von der PRO-Erhe-
bung profitieren, werden ihre Ak-
zeptanz und ihre Teilnahmebereit-
schaft leiden.

Nutzerfreundliche Plattformen
fur die Erfassung und ausreichende
Erlauterungen erleichtern den Be-
troffenen zudem, PRO-Fragebogen
aufzurufen und zu beantworten.
Der Zugang zu PROMs sollte barrie-
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refrei sein und dariiber hinaus un-
abhédngig von sozialen, kulturellen
oder sprachlichen Unterschieden
funktionieren - dies ermoglicht
eine breite Partizipation.

Friihzeitig beteiligen

Der Beteiligungsprozess beginnt
im Idealfall aber schon viel friiher -
und zwar mit der Frage, fiir welche
Erkrankungen und Behandlungen
die direkten Riickmeldungen von
Betroffenen beson-
ders relevant sind
und welche Fragen
und Instrumente
sich fur den jeweili-
gen Anwendungs-
kontext am besten
eignen. Die Stim-
men von Patientin-
nen und Patienten sollten von Be-
ginn an in die PROM-Entwicklung
einbezogen werden. Sie bringen
wertvolle Perspektiven ein, die die
Relevanz und Qualitdt der Instru-
mente steigern. So kann unter an-
derem gepriift werden, ob die Fra-
gen verstandlich und eindeutig for-
muliert sind und sich mit geringem
Zeitaufwand beantworten lassen.
Auch die Frage nach der Interpreta-
tion der Ergebnisse und der Konse-
quenzen daraus sollte gemeinsam
mit Patientinnen und Patienten be-
antwortet werden.

Die Stimmen von
Patientinnen und
Patienten sollten
von Beginn an in die
PROM-Entwicklung
einbezogen werden.

PROs

Patientenbeteiligung bei der
PROM-Entwicklung - Beispiel
Danemark

In Danemark wird die Patientenbe-
teiligung bei der Entwicklung von
Instrumenten tber das PRO-Sekre-
tariat der danischen Behdrde fiir
Gesundheitsdaten sichergestellt.
Die etablierten Beteiligungsprozes-
se sollen einen starken Praxisbezug
sowie die Anwendbarkeit im klini-
schen Umfeld gewadhrleisten. Die
Patientenbediirf-
nisse stehen am
Beginn des Ent-
wicklungsprozes-
ses und werden in
Arbeitskreisen di-
rekt erfragt und be-
sprochen. In Ar-
beitssitzungen mit
Arzten und Arztinnen, PRO-Fachleu-
ten und Vertretern von Qualitatsre-
gistern werden dann die Fragebo-
gen entwickelt und anschliefiend in
einer mehrmonatigen Pilotphase
unter diversen Praxisbedingungen
von Patientinnen und Patienten auf
Verstandlichkeit und Aussagekraft
getestet. Zugleich priifen Gesund-
heitsexpertinnen, ob und inwieweit



flr, von und mit Patientinnen und Patienten

die PROMs Klinikprozesse tatsach-
lich unterstiitzen. Erst nach einem
positiven Feedback erfolgt eine lan-
desweite  Imple-
mentierung  flr
den gepriiften Ver-
sorgungskontext.
Die validierten Be-
fragungsinstru-
mente konnen
dann iber elektro-
nische Patienten-
datensysteme he-
runtergeladen und ausgefiillt wer-
den. Bis Mitte 2023 wurden Frage-
bogen fir zwolf Indikationen entwi-
ckelt, getestet und landesweit frei-
gegeben.

Fragebogenentwicklung beim

IQTIG

In Deutschland ist das Institut fiir
Qualitatssicherung und Transpa-
renz im Gesundheitswesen (IQTIG)
im Auftrag des Gemeinsamen Bun-
desausschusses (G-BA) fiir die ein-
richtungsiibergreifende Qualitats-
sicherung (QS) zustdndig. Im
Rahmen der QS nutzt das IQTIG

Bei der Fragebogen-
entwicklung sind
Patientinnen und
Patienten liber
Fokusgruppen und
individuelle Inter-
views beteiligt
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tiberwiegend Qualitatsindikatoren,
die es aus Daten von Leistungser-
bringern und Krankenkassen be-
rechnet. Seit Kur-
zem gibt es bei ei-
nigen QS-Verfah-
ren Qualitdtsindi-
katoren, die auf Pa-
tient-Reported
Outcomes beruhen
und {ber Patien-
tenbefragungen
gewonnen werden.
Bei der Fragebogenentwicklung, in
der es um die Festlegung der kon-
kreten patientenrelevanten The-
men geht, sind Patientinnen und
Patienten liber Fokusgruppen und
individuelle Interviews beteiligt.
Nach der Festlegung der Qualitats-
merkmale und vor der Entwicklung
der eigentlichen Items und Frage-
bogen kdnnen die Interessenver-
bande der Patienten nach § 137a
Abs. 7 SGB V in einer schriftlichen
Stellungnahme die Vorschlage kom-
mentieren.

Quelle: Bertelsmann Stiftung
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gestalten. Als Teil der Medizini-
schen Klinik mit Schwerpunkt Psy-
chosomatik fiihlen wir uns einem
biopsychosozialen Modell von Ge-
sundheit und Krankheit verpflich-

Im CPCOR forschen wir zu den
Themen Patient-Reported Outco-
mes (PROs) und Patient-Reported
Outcomes Measures (PROMs). Psy-
chometrische Methodenforschung
ist eine zentrale Kompetenz unse-
res Zentrums und wir setzen in die-
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Forderung patientenzentrierter Forschung und
Versorgung: Das Charité Center for
Patient-Centered Outcomes Research
ie Vision unseres »Centers for
Patient-Centered Outcomes Re-
search« (CPCOR) ist es, patienten-
zentrierte Forschung und klinische
Versorgung zu ermoglichen. Fir
diese Patientenzentrierung ist tet.
die genaue Erfassung der Gesund-
heit aus der Perspektive der Patien-
ten zwingend notwendig. Daher
entwickeln, validieren und imple-
mentieren wir Instrumente und Me-
thoden, um diese Erfassung so um-
fassend und prazise wie moglich zu
> C Q hitps://cpcor.charite.de
C H A R | T E Charité Center for Patient-Centered Outcomes Research
Forschung > I
g:iﬁsﬂc\ﬁi;\agona‘cemer > I i [
—— I 3 _DurchsuchenSledlesewebslte e
e I Forderung patientenzentrierter Forschung und Versorgung: Das
& Netaverk I Charité Center for Patient-Centered Outcomes Research
o ) I (CPCOR)
|"| 7um Charité-Portal
Die Vision unseres Centers for Patient-Centered Outcomes Research (CPCOR) ist

s, patientenzentrierte Forschung und Klinische Versorgung zu ermdglichen. Fur diese
Patientenzentrierung ist die genaue Erfassung der Gesundheit aus der Perspektive der

Patienten zwingend notwendig. Daher entwickeln, validieren und implementieren wir
und Methoden, um diese Erfassung so umfassend und prézise wie méglich zu gestalten. Als Teil der
Medizinischen Kinik mit Schwerpunkt Psychosomatik fihlen wir uns einem biopsychosozialen
Modell von Gesundheit und Krankheit verpfichtet.

Center for
flzalient-cenlered .



sem Forschungsgebiet durch rele-
vante und international wahrnehm-
bare Forschungsprojekte Standards
im Feld. Forschungsschwerpunkte
des CPCOR sind unter anderem die
Standardisierung von PROMs auf in-
strumenteniibergreifenden Skalen
(Common Metrics) und die Modellie-
rung von Messfehlern in Analysen
von PROMs.

Zudem biindeln wir im CPCOR
Charité-interne, nationale und in-
ternationale Projekte, die das Ziel
einer Integration von PROMs in die
klinische Routine haben. Diese Im-
plementierung von PROs in der kli-
nischen Versorgung ist ein Zu-
kunftsthema, das wir mitgestalten
und in dem wir unsere Expertise
einbringen. Unser Ziel ist es, dass
die Auswahl, der Einsatz und die In-
terpretation von PROMs in der klini-
schen Versorgung so erfolgt, dass
die Implementierung den Patien-
ten und den Behandlern tatsdchlich
zu Gute kommt.

Als CPCOR wollen wir unser Wis-
sen an Interessierte innerhalb und
auflerhalb der Charité weitergeben.
Damit wollen wir erreichen, dass
Forschung mit und tiber PROs hohe
qualitative Maf3stdbe erfiillen kann.
Dies erreichen wir durch die Gestal-
tung von Workshops/Webinaren,
durch die Gestaltung von Informa-
tionsquellen (Webseiten, Fortbil-
dungsartikel) und durch personli-
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che Beratung bei der Planung von
Forschungsantrdagen und Publika-
tionen. Neben diesen zentralen Auf-
gaben sind wir auch als Kooperati-
onspartner in verschiedenen klini-
schen Studien involviert.

Quelle: https://cpcor.charite.de

Foto: Charité
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Psychosomatik - alles digital?
Viele Fragen bleiben offen

H.- GUNTER HEIDEN

Die Stiftung LEBENSNERV ver-
tritt seit Grindung im Jahr
1991 die Position, dass die ganz-
heitliche, also bio-psycho-soziale
Betrachtung einer Person, die mit
der Erkrankung an Multipler Sklero-
se lebt, unverzichtbar ist. Ihre Be-
darfe, ihre Sichtweise, ihre Angste,
ihre Wiinsche, ihre gesamte Lebens-
qualitdt miissen im Mittelpunkt
einer medizinisch-psychologisch-
therapeutischen Intervention ste-
hen. Insofern begriiflen wir natiir-
lich einen Perspektivenwechsel im
»Versorgungskonzept« hin zu einer
Patientenorientierung, wobei der
Begriff der »Versorgung« mir leider
noch ein wenig paternalistisch da-
herkommt.

Aber eine wirklich ernst gemein-
te Orientierung an der Sicht der
Patientinnen und Patienten, die
mit der Diagnose MS leben, ware
gerade in Deutschland ein revolu-
tiondrer Schritt. Wie oft haben wir
in FORM PSYCHOMATIK schon Ver-
besserungen in der Kommunikati-
on zwischen Arzt*innen und Pa-
tient*innen angemahnt, iiber Killer-
sdtze in der Diagnosemitteilung

oder heilende Sdtze in der thera-
peutischen Begleitung geschrieben
oder die Bedeutung der narrativen
Medizin hervorgehoben. Wird mit
dem PRO-Konzept nun alles gut?
Kommt drauf an.

Etwas Skepsis stellt sich zu-
nachst bei mir ein, wenn von der Be-
deutung der digitalen Erfassung
und Auswertung gesprochen wird,
wenn digital erhobene und aggre-
gierte PRO-Daten die »Versorgungs-
qualitdt von ganzen Patienten-
gruppen« verbessern sollen. Helfen
»strukturierte Erhebungsinstrumen-
te« wirklich, den Kern der individuel-
len Person und ihres Anliegens zu
erfassen? Und was hat das alles mit
der elektronischen Patientenakte
(ePA) zu tun, die auch Daten fiir die
Forschung erheben will? Dient die
vorgebliche Patientenorientierung
nur dazu, um noch besser und effi-
zienter Daten abzuschépfen? Kann
mit strukturierten Fragebdgen etwa
auch erfasst werden, wie eine Per-
son iiber ihre Erkrankung spricht
und was zu ihrer Lebensqualitat bei-
tragen kann? Inwiefern kénnte auch
die DIPEx-Methodologie! mit den

! Die Abkiirzung DIPEx bedeutet: Database of Individual Patients’ Experiences
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deutschsprachigen Webseiten Techniken der Kognitiven Verhal-
www.krankheitserfahrungen.de tenstherapie. Der Herstellerpreis
oder www.dipex.ch hilfreich fiir die von »levidex« ist mit 2.077,40 € an-
Erhebung der Erfahrungen von Pa- gegeben - auf Rezept ist die App
tientinnen und Patienten und der kostenlos. Sie wird auch beworben
Entwicklung von PROMs und PREMs  mit: »Neben levidex kdnnen, miis-
sein? Fragen Uber Fragen. sen jedoch in keinem Fall, andere
Positiv ist aus meiner Sicht zu Behandlungen (wie z. B. Psychothe-
vermerken, dass die PRO-Messin- rapie) eingesetzt werden.« Digitale
strumente, also die Fragebdgen Anwendungen also als Liickenbii-
barrierefrei nutzbar sein miissen. fler bei knapper Versorgungslage
Gewiss — die Beteiligung der Pa- oder als sinnvolle Zusatzinterventi-
tient*innen selber bei der Entwick- on? Bleibt bei einer digitalen An-
lung von Erhebungsinstrumenten wendung die Wirkung des Faktors
ist zentral, doch bei den Interessen- »Mensch« auflen vor? Gerade in der
verbanden der Menschen mit Be- letzten Ausgabe von FORUM PSY-
hinderungen ist das PRO-Konzept CHOSOMATIK haben wir liber das
noch lberhaupt nicht angekom- Potenzial von Open Label Placebos
men, geschweige denn das Fiirund  (OLPs) berichtet, bei der die heilen-
Wider diskutiert worden. Auch die de persdnliche Beziehung zwischen
Frage der digitalen Liicke, also der Arzt*innen und ihren Patien*tinnen
Menschen, die bewusst digitale An- eine grof3e Rolle zu spielen scheint.
wendungen meiden oder sie sich Noch sind viele Fragen unge-
nicht leisten kdnnen, ist noch unge- klart, unabdingbar aber bleibt nach
klart: Bleibt hier eine Gruppe unbe- meiner Meinung, sich mit dem gan-
kannter Grofie Uibersehen und da- zen Biindel der Digitalisierung in
mit »unversorgt«? der Medizin aus Sicht der Patientin-
Gleichzeitig erhalten die DIGA, nen und Patienten intensiv zu be-
also die digitalen medizinischen An- fassen und Position zu beziehen.
wendungen in den medizinischen Erst dann konnen vielleicht auch
Fachmedien zunehmend Aufmerk- PROMs dabei helfen, zu mehr indi-
samkeit. Der Hamburger GAIA-Kon- vidueller Lebensqualitdt zu kom-
zern hat bereits zwei Apps fiir Men- men.
schen mit MS entwickelt: Die »elevi-
da«-App soll Ubungen bei gleichzei-
tiger Fatigue bereitstellen und die
»levidex«-App bietet Methoden und


http://www.krankheitserfahrungen.de
http://www.dipex.ch
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Die Marchen von der ePA

BERND HONTSCHIK
D erzeit wird die elektronische Patien-
tenakte (ePA) in allen Medien, in
der allgemeinen und der professionel-
len Offentlichkeit beworben, als hinge
unser aller Wohl und Wehe vom Gelin-
gen dieser grandiosen Innovation ab.
Umso erstaunlicher ist es, dass so viele
der Argumente fiir diese zukunftswei-
sende Technologie verstaubt sind und
aus dem letzten Jahrhundert daher-
kommen. Es handelt sich um Marchen.

Das Marchen Nummer eins handelt
von den hohen Kosten, die durch Dop-
peluntersuchungen in der Arztpraxis
entstehen. Das ist unglaubwirdig,
denn das Budget der niedergelassenen
Arzte ist gedeckelt und im Allgemeinen
nach zwei Monaten aufgebraucht. Ob
eine Untersuchung also einmal, zwei-
mal oder hundertmal gemacht wird:
Das verursacht keinerlei Mehrkosten.

Das Mdrchen Nummer zwei handelt
von den Doppeluntersuchungen im
Krankenhaus. Stationare Doppelunter-
suchungen aber belasten nur den inter-
nen Etat der Krankenhauser. Im Fallpau-
schalen-System ist es vollig egal, ob
keine, eine oder hundert Untersuchun-
gen durchgefiihrt werden, es entstehen
keine Mehrkosten.

Das Marchen Nummer drei ver-
kennt vollig, dass Krankheiten einen
Verlauf haben. Beim Fiebermessen er-
stellt man eine Fieberkurve und muss

immer wieder messen. Bei unklaren Di-
agnosen wird man wieder und wieder
Ultraschall, Labor, Rontgen oder Com-
puter- und Kernspintomografie zurate
ziehen. Entziindungen wechseln im Aus-
maf}, machen wiederholte Blutkulturen
erforderlich. Tumoren wachsen oder
schrumpfen, tauchen woanders auf,
weswegen die gleiche Untersuchung re-
gelmaBig und von verschiedenen Arz-
ten wiederholt wird, um den Verlauf zu
verstehen, um den Therapieerfolg zu
kontrollieren. Solche »Doppeluntersu-
chungen« verursachen keine Kosten,
sondern sind fiir eine gute Medizin un-
verzichtbar.

Das Mdrchen Nummer vier handelt
von Medikamenten-Interaktionen.
Wechselwirkungen sind eine ernste Ge-
fahr. Oft weifd man an der einen Stelle
nichts von Verordnungen von anderer
Stelle. Aber wer braucht dafiir eine mil-
liardenschwere ePA, zentral gespei-
chert mit der Gefahr des Datendieb-
stahls? Wie einfach wdre es doch, Re-
zepte auf der schon jahrelang vorhan-
denen Gesundheitskarte abzuspei-
chern, die einen Warnhinweis ausgeben
konnte, wenn unvereinbare Medika-
mente verordnet werden.

Das Marchen Nummer fiinf handelt
von den Gesundheitsdaten, die mit der
ePA endlich zur Verfligung stehen wer-
den, damit die Medizin in Quanten-



spriingen besser werden kann. Was
aber sind Gesundheitsdaten? Das sind
die ambulanten Abrechnungsdaten, die
in den Kassenarztlichen Vereinigungen
gesammelt werden, und es sind die ICD-
und OPS-Kodierungen, die bei den
Krankenkassen von den Krankenhdau-
sern zur Verglitung eingereicht werden.
Da ich lange genug als Chirurg sowohl
im Krankenhaus als auch in der Praxis
gearbeitet habe, weif3 ich genau, dass
die meisten dieser Daten iiberhaupt
nichts mit der Krankheitsrealitdt von
Patient:innen zu tun haben. In der Pra-
xis werden {iberall Befunde und Eingrif-
fe iberhoht, um héhere Vergiitungen
zu erreichen. Im Krankenhaus wird so
lange an den Diagnosen und Zusatzdi-
agnosen herumgebogen, bis die hochst-
mogliche Fallpauschale erreicht ist.
Wenn man nun alle diese Daten auf der
ePA gesammelt und gespeichert hat,
dann hat man nichts als einen riesigen
Haufen Datenmiill beisammen.

Es gibt noch viel mehr Griinde, der
ePA gegeniiber skeptisch zu sein. Ist
das wirklich die erste elektronische An-
wendung weltweit, die nicht gehackt
werden kann? Wer hilft alten Menschen

mit die-
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man automatisch eingesaugt wird,
wenn man nicht ausdriicklich digital (!)
widersprochen hat? Ist der Besitz eines
Smartphones neuerdings Biirger-
pflicht? Und wen geht es auRRer den Arz-
tinnen und Arzten meines Vertrauens
an, dass ich HIV-positiv bin, dass mich
immer wieder Depressionen niederdrii-
cken, dass ich potenzférdernde Mittel
brauche und mehrere Aufenthalte in
psychiatrischen Kliniken wegen Burn-
out hinter mir habe? Wer beherrscht
die Technik, Diagnosen oder Therapien
nur fiir bestimmte, nicht fiir alle Arztin-
nen und Arzte unleserlich zu machen?

Letztlich stellt sich die Frage, wem
das alles niitzt. Viele Milliarden, man
spricht von zehn, sind schon in die Kas-
sen der IT-Industrie geflossen. Und vie-
le, vielleicht auch alle Daten, werden in
die »Wissenschaft« flieRen, womit am
ehesten die Pharmaindustrie gemeint
ist. Und das alles zusammen wird au-
lerdem in einen gemeinsamen europdi-
schen Datenraum eingespeist, der fiir
uns gdnzlich unkontrollierbar ist. Ohne
mich.

Quelle: Arztezeitung vom 14. November 2024

im Umga
QérBFe(gfqrer”fﬁcgg(r(l 952) war bis 1991 Oberarzt an der Chirur-

gischen Klinik in Frankfurt-Hochst, bis 2015 in eigener chirur-
gischer Praxis tdtig. Er ist Autor und Herausgeber der Reihe
»medizinHuman« im Suhrkamp Verlag. Er ist Mitglied der Uex-
kiill-Akademie (AIM), der IPPNW und bei mezis. In der Arzte Zei-
tung schreibt er regelmdflig die Kolumne »aufgerollt«. In

=4\

FORUM PSYCHOSOMATIK kommt Bernd Hontschik ebenfalls regelmdfiig zu Wort.

Foto: Barbara Klemm
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Die elektronische Patientenakte auf den Punkt gebracht

Die elektronische Patientenakte, auch ePA genannt, ist Ihr digitaler Ordner zur Ablage Ihrer medizinischen Unterlagen. So stehen aktuelle wichtige

Informationen sofort zur Verfiigung: ein wichtiger Baustein fir eine einfache, sichere und schnelle Behandlung.

Read the most important information in English

Die elektronische Patientenakte ePA

Was tun?

H.- GUNTER HEIDEN

n der Ausgabe 1-2024 von FORUM

PSYCHOSOMATIK habe ich das
Buch von Andreas Meifdner »Die
elektronische Patientenakte - das
Ende der Schweigepflicht«
(S.24/25) vorgestellt. Zum Ende
der Besprechung schrieb ich: »Es
lohnt sich also, einen kritischen
Blick auf die kommende Benach-
richtigung lhrer Krankenkasse zu |h-
rer ePA zu werfen und genau zu
Uberlegen, was lhnen Ihre informa-
tionelle Selbstbestimmung wert
ist.« Und nun war es auch fiir mich
soweit: Im Herbst erhielt ich ein
diesbeziigliches Schreiben meiner

Krankenkasse, der BARMER, mit der
Uberschrift »Die elektronische Pa-
tientenakte fiir alle: Ab 2025 ist es
soweit«. Und weiter hiefd es, dass
ich nichts weiter tun misse, wenn
ich davon profitieren wolle. Die Be-
handlung werde dadurch »ein-
facher, sicherer und schneller«.
Gleichzeitig schrieb mir die BAR-
MER: »Wenn Sie nicht wollen, dass
eine Akte fiir Sie angelegt wird, kon-
nen Sie dem widersprechen« - im-
merhin.



Dann folgte eine Information
Uber die Inhalte der ePA: »Die elek-
tronische Patientenakte ist lhr si-
cherer, personlicher Ort, an dem
Arztinnen und Arzte lhre Gesund-
heitsdaten wie Befunde, Diagnosen
und Arztbriefe speichern und einse-
hen konnen. Daten lassen sich
schnell mit anderen Praxen teilen,
um lhre Behandlung zielgerichteter
zu machen, beispielsweise unnoti-
ge Doppeluntersuchungen zu ver-
meiden.« Nun ja, klingt eigentlich
erst mal verniinftig, oder? Dann
wurde ich auch noch lber die neu-
en Funktionen der ePA informiert,
die ab 2025 fiir mich bereitgehal-
ten werden sollen:

e Personliche Medikationsliste
mit allen E-Rezept-Daten im-
mer griffbereit haben und mit
Arztpraxen teilen

o Uberblick {iber die Leistungen,
die Sie bekommen haben, z.B.
von Arztpraxen oder Kranken-
hdusern

e Forschung unterstiitzen mit lh-
ren Daten aus der Akte fiir z.B.
die Erforschung von Krankhei-
ten und neuen Therapien -
ohne Riickschluss auf Ihre Per-
son (ab Juli 2025).

Halt! Das geht mir dann doch zu

weit beim letzten Punkt! Ich moch-

te kein williger Datenlieferant sein
und diese Funktion ist mir dann
doch sehr suspekt - zum Gliick ist
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sie abwahlbar! Mit meiner Skepsis
befinde ich mich anscheinend in gu-
ter Gesellschaft. Nach einem Be-
richt des »Arzteblatt« vom 31. Okto-
ber 2024 sind die Bundesbiirger
»zunehmend skeptisch, was die
elektronische Patientenakte an-
geht«. Und weiter ist zu lesen:
»Uber alle Altersklassen hinweg be-
ruht die Skepsis vor allem auf Sor-
gen um die Datensicherheit und
dem unklaren Zusatznutzen. 58 Pro-
zent befiirchten, dass ihre Daten
nicht ausreichend sicher sind. 55
Prozent haben Zweifel am Zusatz-
nutzen.« Gleichzeitig ist eine Mehr-
heit im Prinzip davon lberzeugt,
dass die Nutzung von Patientenda-
ten einen »erheblichen Mehrwert
fir die Forschung sowie der Ent-
wicklung von personalisierten Be-
handlungsmethoden haben«. Was
also tun? Ich denke, dass ich auf die
Forschung im Rahmen der ePA erst
einmal verzichte, wenn das méglich
ist.

31
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Digitalisierung muss patientenzentriert sein

Deutschland hinkt bei der Umsetzung digitaler Prozesse im Gesundheitswesen hin-
terher. Doch wer hochsensible Gesundheitsdaten massenhaft speichert, muss die
Privatsphdre der Betroffenen wahren und zwingend IT-Sicherheit sicherstellen. Um
diese Vorgaben in die Praxis zu iiberfiihren, haben der Verbraucherzentrale Bun-
desverband (vzbv) und weitere Akteure in einem offenen Brief zehn Priifsteine for-
muliert, an denen sich die Bundesregierung orientieren sollte.

ie Unterzeichner*innen fordern in

dem offenen Brief zehn gesellschaft-
liche und technische Mindestanforderun-
gen fiir den vertrauenswiirdigen Einsatz
digitaler Technologien im Gesundheits-
wesen. Dazu zahlt, dass Patient*innen
die Hoheit iber Gesundheitsdaten be-
halten miissen und sie tiber die neuen di-
gitalen Moglichkeiten neutral aufgeklart
werden. Das Bundesministerium fir
Gesundheit (BMG) plant unter anderem,
die ePA (elektronische Patientenakte,
d.Red.) ab dem Jahr 2025 fiir alle Pa-
tient*innen standardméfiig anzulegen

und zu befullen, sofern diese nicht wider-
sprechen. Die in der ePA hinterlegten Da-
ten sollen auch fiir Forschungszwecke
verwendet werden kdnnen.

»Die ePA fiir alle wird nur dann zu ei-
nem Erfolg, wenn sie das Vertrauen der
Versicherten hat. Dafiir braucht es ein
selbstbestimmtes Nutzungserlebnis,
transparente Kommunikation und Re-
gelungen, die einen verantwortungsvol-
len Umgang mit den sensiblen Daten si-
cherstellen«, so Michaela Schroder, Ge-
schaftsbereichsleiterin Verbraucherpo-
litik im vzbv.
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10 Prifsteine zur Digitalisierung des Gesundheitswesens

Gesellschaftlich

1 Notwendigkeit der individuellen
Freigabe, Verschattung und
Weitergabe von Gesundheitsdaten

Diskriminierung und Stigmatisierung

erleben Patient*innen immer indivi-

duell personlich und sind Alltag im Ge-
sundheitswesen. Daher ist es letztlich
auch Mitentscheidung der Patient*in-
nen, welche Informationen freigegeben
oder verschattet werden. Eine fixe Fest-
legung auf drei sensible Gesundheits-
daten, wie im Digitalgesetz mit sexuell
Uibertragbaren  Infektionen, psy-
chischen Erkrankungen und Schwanger-
schaftsabbriichen vorgesehen, ist nicht
ausreichend und zu starr. Diskriminie-
rung und Stigmatisierung aufgrund
von Gesundheitsdaten ist dynamischer
als die Gesetzgebung und ein wandel-
bares soziales Problem. Daher muss Pa-
tient*innen die einfache Moglichkeit ei-
nes individuellen Consents, der indivi-
duellen Verschattung und der indivi-
duell definierten Weitergabe an die For-
schung jederzeit moglich sein. Diese

Einstellungen miissen auch konse-

quent iiber alle digitalen Anwendungen

wie etwa den digitalen Medikationsplan
konsistent bleiben.

2 Abwéagung von
Interessenskonflikten bei Zugriff
oder Betrieb von Systemen

Die digitale Verfiigbarkeit von Gesund-

heitsdaten 6ffnet das Gesundheitswe-

sen fiir eine ganze Reihe neuer wirt-
schaftlicher Akteur*innen, die einen in-
harenten Interessenkonflikt beim Zu-
griff auf Gesundheitsdaten oder dem
Betrieb von entsprechenden Systemen
aufweisen. Zugriffsmoglichkeiten auf
Gesundheitsdaten fiir Betriebsarzt*in-
nen oder der Betrieb von digitalen Sys-
temen durch Anbieter von Uberwa-
chungssoftware erzeugen Konfliktpo-
tenziale, die bereits im Ansatz regulato-
risch und technisch auszuschlieRen sind.
3 Forderung des Gemeinwohls

Der Anspruch nach gemeinwohlorien-
tierter Digitalisierung des Gesundheits-
wesens verkommt bei inkonsequenter
Beteiligung und Beriicksichtigung der
Interessen der Zivilgesellschaft zu ei-
nem leeren Versprechen. Wenn Unter-
nehmen Gesundheitsdaten mit kom-
merziellem Interesse fiir ihre Forschung
verwenden, miissen Patient*innen, die
ihre Daten dafiir spenden, im Sinne des
Gemeinwohls davon profitieren, etwa
durch Einsicht in Vorhaben und Ergeb-
nisse, Patentfreiheit und Open Access.
4 Aufrechterhaltung der Einbindung

medizinischer Fach-Expertise

Die Digitalisierung des Gesundheitswe-
sens darf durch automatisierte digitale
Diagnose-Moglichkeiten nicht die kon-
sequente Einbindung menschlicher me-
dizinischer Fach-Expertise bei medizini-
schen Diagnosen und Entscheidungen
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aufler Acht lassen. Verdachtsdiagnosen,
die beispielsweise von Krankenkassen
auf Basis von Abrechnungsdaten er-
stellt werden, vermissen die menschli-
che medizinische Verifikation und ste-
hen im Interessenkonflikt mit der Kos-
tentragerschaft der Krankenkassen.

5 Einbeziehung der Patient*innen in
Forschung und Behandlungsalltag
Digitale Gesundheitsforschung muss
fiir Patient*innen transparent, nach-
vollziehbar und wahrnehmbar sein.
Gute digitale Forschung bindet Pa-
tient*innen aktiv ein und befdhigt die-
se zur Mitwirkung. Dafiir brauchen Pa-
tient*innen Transparenz Uber For-
schungsvorhaben, Wahlmdglichkeiten
zur Unterstiitzung bestimmter Anlie-
gen sowie einen digitalen Riickkanal,
der Patient*innen und ihre behandeln-
den Arzt*innen aktiv iiber Ergebnisse

Verbraucherzentrale Bundesverband

medizinischer Forschung und deren
Konsequenzen informiert, sofern das
medizinisch sinnvoll ist.

6 Aufklarung der Patient*innen iiber

neue digitale Moglichkeiten

Begleitende Kommunikation und Erldu-
terung der neu geschaffenen digitalen
Moglichkeiten, aber auch derindividuel-
len Moglichkeiten zur Selbstbestim-
mung sind fiir die Einfiihrung von gesell-
schaftlich relevanten Systemen in der
Digitalisierung des Gesundheitswesens
wesentlich. Unabhdngige Beratung
durch zivilgesellschaftliche Organisatio-
nen ist hier eine weitere wichtige Saule
des Einfilhrungsprozesses, die bestmog-
lich unterstiitzt werden sollte, da die
Aufklarung und Erlduterung der digita-
len Moglichkeiten nicht zusatzlich im Be-
handlungsalltag geleistet werden kann.

Prozessual

7 Beteiligung von neutralen Dritten
in Konzeption und technischer
Umsetzung
Die Einbindung von Patient*innen, Leis-
tungserbringer*innen, Wissenschaft
und der Zivilgesellschaft bei der Ausge-
staltung der Digitalisierung im Gesund-
heitswesen muss gestarkt werden. Alle
miissen mit starkem Mandat im kiinfti-
gen Digitalbeirat der Gematik vertreten
sein und bei kiinftigen Gesetzgebungs-
verfahren besser einbezogen werden.

Gute Ausgestaltung bedeutet, dass die
Digitalisierung patient*innenzentriert
und diskriminierungssensibel umge-
setzt wird und das bereits in Konzepti-
on und technischer Umsetzung beriick-
sichtigt wurde.

Gesetzliche Regelungen fir die Ein-
bindung von BSI und BfDI! lediglich »im
Benehmen« sind hier ein Warnzeichen,
dass echte und kritische Beteiligung
neutraler Dritter bei der Ausgestaltung
von Systemen nicht erwiinscht ist.

1 BSI steht fiir Bundesamt fiir Sicherheit in der Informationstechnik und BfDI fiir Bundesbeauftragte
fur den Datenschutz und fir Informationsfreiheit (d. Red.)
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Technisch

8 Umsetzung nach Stand der Technik
und nach zeitgemafien
Sicherheitsparadigmen

Bei der Einfliihrung neuer Anwendungen
im digitalen Gesundheitswesen sind eta-
blierte und dem Stand der Technik ent-
sprechende technische Verfahren bei der
Umsetzung zu nutzen. Zusatzlich zum
sorgfdltigen Einsatz dieser Techniken
sind fiir die Verarbeitung von Gesund-
heitsdaten zeitgemafie Sicherheitspara-
digmen (Security-by-Design, Zero Trust)
anzuwenden, die ein mogliches Scha-
densausmaf? bestmoglich minimieren.

9 Grundlegende Wahrung eines
hohen Niveaus von Privatsphdre
und IT-Sicherheit

Bei der technischen Umsetzung mis-

sen grundlegend hohe Niveaus von Pri-

vatsphdre und IT-Sicherheit jederzeit
gewahrt werden. Dies ist technisch los-
geldst von einer Ausrichtung in ein Opt-
in- oder Opt-out-Szenario? zu sehen.
Dabei sollen belegbare technische Maf3-
nahmen wie Kryptografie und Anonymi-
sierung die Privatsphare der Nutzer*in-
nen so gut wie moglich zwingend si-
cherstellen. Es reicht nicht, sich auf or-
ganisatorische Maftnahmen, Verspre-
chen und »Vertrauen« zu verlassen.

Strafbewdhrung von Missbrauch kann

dabei nicht als Erhéhung des Sicher-

heitsniveaus gewertet werden. Grund-
satzlich gilt: Die Nutzer*innen sollten
keiner Person oder Institution mit ihren

Daten »vertrauen« miissen, sondern do-

kumentierte und gepriifte technische

Sicherheit geniefRen. Nachweise zur Si-

cherheit sind vor Inbetriebnahme und

regelmaflig wahrend des Betriebs zu er-
bringen und &ffentlich einsehbar be-
reitzustellen.

10 Technische Transparenz und
Priifbarkeit der zugrunde
liegenden Systeme

Der vollstandige Quelltext fiir App und

Infrastruktur muss frei und ohne Zu-

gangsbeschrankungen verfiigbar sein,

um Audits durch alle Interessierte zu er-
moglichen. Durch Reproducible-Build-

Techniken? ist sicherzustellen, dass Nut-

zer*innen Uberpriifen kdnnen, dass die

App, die sie herunterladen, aus dem au-

ditierten Quelltext gebaut wurde.

Im Entwicklungs- und Gesetzge-
bungsprozess sind etwaige Konzept-
skizzen und fiir die Offentlichkeit rele-
vante Diskussionsstidnde auch der Of-
fentlichkeit zugdnglich zu machen.

Quelle: https://wwwyvzbv.de/meldungen/vertrauen-laesst-sich-nicht-verordnen

2 Opt-in bedeutet eine definitive eigene Zustimmung zu Informations- oder Werbeangeboten, opt-

out ermdglicht den Widerspruch (d. Red.)

3 Solche Techniken sind Bestandteil der Software-Entwicklung. Das Ziel von Reproducible Builds ist
es, Nutzer*innen vor unerwiinschten Anderungen zu schiitzen und ,auditiert” bedeutet ,gepriift”

(Heise/d. Red.).


https://www.vzbv.de/meldungen/vertrauen-laesst-sich-nicht-verordnen
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Paritatische Eckpunkte fir ein inklusives
Gesundheitswesen

eutschlands Gesundheitssystem belegt aktuell meist (noch) einen

der vorderen Ranking-Pldtze. Leider profitieren nicht alle gleicherma-

en von diesem System. Der Paritdtische mochte mit seinem Eckpunkte-
papier »Fur alle, jetzt! - Ge-

sundheit ist Menschen-

recht« dazu beitragen,

allen Menschen glei-

chermafien den Zu-

gang zur Gesund-
heitsversorgung zu
ermoglichen und
den Weg fiir ein in-
klusives Gesundheitswesen

ter und diverser werdenden Gesell-
schaft sind immer mehr Menschen von

K2

Barrieren im Gesundheitssystem betroffen. Dies

]

schliefit verschiedene Personengruppen ein, die auf-
grund unterschiedlicher Faktoren in ihrer Gesundheits-
versorgung benachteiligt sind.

Das Gesundheitssystem in Deutschland muss daher
insbesondere hinsichtlich der Kriterien Diversitatsgerechtigkeit und Chan-
cengleichheit verbessert werden. Dies auch vor dem Hintergrund, dass
Deutschland das Menschenrecht auf Gesundheit mit der Ratifizierung des
UN-Sozialpakts schon im Jahr 1976 anerkannt hat. Eine wesentliche Rolle
spielen dabei auch die Starkung der Patient*innenrechte und Patient*in-
nenbeteiligung.

Eine niedrigschwellige, diskriminierungsfreie und leitliniengetreue Ver-
sorgung fiir alle Menschen zu garantieren, ist unerlasslich und zdhlt zu
den zentralen Herausforderungen fiir das Gesundheitssystem. Die Sicher-
stellung eines gleichberechtigten und umfassenden Zugangs zur Gesund-
heitsversorgung muss daher handlungsleitende Maxime und tbergeord-
netes Ziel politischer Reformen sein.
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Aus Sicht des Paritdtischen missen hierfiir folgende Eckpunkte erfiillt
werden:
1. Die Finanzierung der Gesundheitsversorgung neu denken
2. Lebenswelten gesundheitsforderlich und inklusiv gestalten
3. Barrierefreien Zugang zu Gesundheitsleistungen gewahrleisten, vor
Ort und digital
Kommunikation auf Augenhdhe erméglichen
Selbstbestimmung in der Versorgung sicherstellen
Anspruch auf Assistenzleistungen bedarfsgerecht erweitern
Die Vernetzung im Gesundheitswesen fordern
Die Chancen der Digitalisierung nutzen
Die Kompetenzen der Expert*innen einbeziehen
10. Die Versorgung von Kindern und Jugendlichen starker verzahnen
11. Arbeitsbedingungen im Gesundheitswesen verbessern

Ve Now &

In unserem Eckpunktepapier sind die einzelnen Punkte detailliert ausge-
fuihrt. Der Paritatische fordert die Politik und alle beteiligten Akteur*innen
auf, sich fiir ein inklusives Gesundheitswesen einzusetzen. Denn: Gesund-
heit ist Menschenrecht (vgl. Artikel 35 der Charta der Grundrechte der Eu-
ropdischen Union)!

Link zu den Eckpunkten:

https://www.der-paritaetische.de/alle-meldungen/fuer-alle-jetzt-gesundheit-ist-men-
schenrecht-paritaetische-eckpunkte-fuer-ein-inklusives-gesundheitswesen/

BMAS-Inklusionstage

Auf der Website www.gemeinsam-einfach-machen.de/ikt24 gibt es die -
Dokumentation der Inklusionstage 2024 zum Thema MOBILITAT
barrierefrei « selbstbestimmt - zeitgemaf:. Dort zu finden sind:

der Kurzfilm iiber die Inklusionstage 2024,

Aufzeichnungen ausgewahlter Veranstaltungsteile im Plenum,

die Fotogalerie zur Veranstaltung und

die schriftliche Zusammenfassung der Inklusionstage.

Die Inklusiontage 2025 finden vom 12.-13. Mai 2025 statt.
Thema: DIGITALISIERUNG barrierefrei « selbstbestimmt « zeitgemaf.
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Christiane Wolf

Achtsamkeit und
Selbstmitgefiihl bei
chronischen Schmerzen

@®Schattauer

Christiane Wolf:

ACHTSAMKEIT UND
SELBSTMITGEFUHL BEI
CHRONISCHEN SCHMERZEN.

156 Seiten

Klett-Cotta und Schattauer-Verlag,
Stuttgart 2024, 35,- Euro.

ISBN: 978-3-608-40171-4

(auch als E-Book und PDF-E-Book
erhaltlich). Mit Download-Material.

H.- Glinter Heiden

Bereits zu Beginn dieser Ausgabe
konnten Sie liber das »Schmerz-Ge-
dachtnis« lesen. Hier greifen wir
das Thema »Schmerz« wieder auf.
In Bezug auf »Multiple Sklerose und
Schmerz«ist aus der einschlagigen
Literatur zu erfahren, dass MS-Be-
troffene haufig mit Schmerzen zu
tun haben: »20 Prozent tun dies
schon zu Beginn ihrer Erkrankung
und 60-80 Prozent im weiteren Er-
krankungsverlauf. Leider findet die-
ser Umstand nach wie vor noch zu
wenig Beachtung in der drztlichen
Versorgung. Besonders problema-
tisch dabei: Mit Schmerzen steigt
das Stressniveau, was wiederum
das Risiko weiterer "Schiibe " der Er-
krankung erhdht«!. Grund genug
fur uns in der Redaktion, lhnen den
vorliegenden Titel nahezubringen
und gerade in Sachen »Achtsam-
keit« haben wir ja auch schon viel-
fach berichtet. Was halt das vorlie-
gende Buch fiir Sie bereit?

Die Autorin und Medizinerin
Christiane Wolf, ist vor 20 Jahren
von Berlin nach Los Angeles ausge-
wandert und unterrichtet seit 2005
Menschen, die an chronischen
Schmerzen und Krankheiten leiden.
Die Kapitel in diesem Praxis-Buch
leiten Sie schrittweise an, wie Sie
die Botschaften an Ihr Nervensys-

! Nachzulesen etwa bei: https://algesiologikum.de/aktuelles/schmerzen-bei-multipler-

sklerose


https://algesiologikum.de/aktuelles/schmerzen-bei-multipler-sklerose
https://algesiologikum.de/aktuelles/schmerzen-bei-multipler-sklerose
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tem so verandern konnen, dass
chronische Schmerzen transfor-
miert werden, denn Leiden, so die
Autorin, entsteht nicht allein durch
Schmerzen, sondern auch durch
den Widerstand gegen sie. In 21 Me-
ditationen und Selbstmitgefiihls-
praktiken konnen Sie lben, eine
bessere Lebensqualitdt zu erlan-
gen. Wichtig ist aus meiner Sicht zu
erwdhnen: »Selbstmitgefiihl«, so
die Autorin, hat nichts mit »Selbst-
mitleid« zu tun oder mit »Schwa-
che«, sondern: »Selbstmitgefiihl
lehrt uns, so mit uns selbst umzuge-
hen, wie wir mit einem guten
Freund umgehen wiirden.«

Jedes Kapitel dieses sehr ver-
standlich geschriebenen Buches be-
ginnt mit einem Achtsamkeits- und
Mitgefiihlskonzept und der person-
lichen Erfahrung eines chronisch
schmerzgeplagten Menschen. Sie
konnen das Buch entweder an ei-
nem Stiick durchlesen oder auch
nur einzelne Kapitel oder Ubungen
erkunden. Und da viele Menschen
am liebsten eine Audioaufnahme ei-
ner gefithrten Meditation haben,
werden diese als Download-Material
auf der Seite des Verlages zur Verfii-
gung gestellt - liber einen indivi-
duellen Code, der vorne im Buch ab-
gedruckt ist, sind sie auf Deutsch

FP2-24

abzurufen. Dauer etwa 10 bis 15 Mi-
nuten.

Auf den ersten Blick erscheint
manchen der Preis von 35,- Euro
vielleicht zu hoch, doch selten, so
meine Meinung, bekommen man
und frau so viel praktischen Nutzen
auf einmal in die Hand und ins Ohr.

HGH
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Lea De Gregorio:

UNTER VERRUCKTEN SAGT MAN
DU.

299 Seiten

Suhrkamp-Verlag, Berlin 2024,
20,- €. ISBN: 978-3-518-47430-3

H.- Glinter Heiden

Die Autorin Lea De Gregorio, Jahr-
gang 1992, wird im jungen Erwach-
senenalter verriickt (ja, diese kursi-
ve Schreibweise ist Absicht und ich
komme gleich noch darauf zuriick)
und landet schlief8lich in der Psy-
chiatrie. Eines wird ihr an diesem
Ort unmissverstandlich klar: Hier
bestimmen, entscheiden, sprechen
andere fir sie. Muss sie sich dieser
althergebrachten Ordnung tatséach-
lich fiigen, damit alles besser wird?
Oder sie erst recht in Frage stellen?
De Gregorio schreibt liber ihr Erle-
ben, ihr Uberleben, den Kampf ge-
gen Ausgrenzung und Diskriminie-
rung von Verriickten. Um es vorweg-
zunehmen: Die Frage, ob frau eine
Psychiatriekritik in einfiihlsamer
und gleichsam poetisch-politischer
Weise schreiben kann, muss ich be-
antworten: Ja, frau kann!

Kommen wir auf die kursive
Schreibweise von verriickt und las-
sen wir De Gregorio selbst dazu zu
Wort kommen: »lch widme mich
dem Thema Psychiatrie als Betrof-
fene, auch wenn ich das Wort >Be-
troffene« gar nicht so gerne mag.
Wenn ich von Menschen spreche,
die in ihrem Leben irgendwann ein-
mal in der Psychiatrie waren, weil
sie Manie- bzw. Psychose-Erfahrun-
gen gemacht haben, werde ich
stattdessen meistens von Verriick-
ten sprechen.« Und weiter: »Ich ver-
wende das Wort Verriickte in die-
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sem Buch als Selbstbezeichnung,
fir mich als Person, die in ihrem
Leben verriickte Zustande erlebt
hat, obwohl oder weil es als Fremd-
bezeichnung ein diskriminierender
Begriff ist.« Gregorio sieht dies als
einen Akt des »Reclaiming«, das
Diskriminierungserfahrungen sicht-
bar machen soll, ahnlich wie das Re-
claiming der damaligen Kriippelbe-
wegung. »Als Fremdbezeichnung
sind diese Begriffe diskriminierend,
wahrend sie als Selbstbezeichnung
Ausdriicke von Empowerment dar-
stellen.«

Gut, damit hatten wir das We-
sentliche geklart, doch nun noch
kurz zum Buch. Ja, leider kurz, denn
sonst wiirde es den Rahmen dieser
Ausgabe sprengen, so intensiv, so
klar und so fesselnd schreibt De
Gregorio, dass es vermessen ware,
eine bestimmte Passage herauszu-
greifen. Jedes der neun Kapitel des
Buches leitet De Gregorio mit einer
quasi philosophisch kurzen Be-
trachtung ein, gleichsam als kurzes
Dach fiir die nachfolgenden Texte,
seien es die iiber ihren Grof3vater,
iiber Hadamar?! (fiir mich eines der
bedriickendsten Kapitel), iiber das
eigene Erleben in der Psychiatrie
oder iiber die Notwendigkeit, Ver-
biindete zu haben, konkret: »Wa-
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rum Menschenrechtler:innen unse-
re Verblindeten sein miissen.«
Mein Fazit: Absolut beeindru-
ckend und ein starker Beitrag in ei-
ner Zeit, in der ganz aktuell das
Thema »Zwang in der Psychiatrie«
wieder intensiv diskutiert wird.
HGH

! Die Gedenkstdtte Hadamar erinnert an die Verfolgten der nationalsozialistischen
,Euthanasie”: www.gedenkstaette-hadamar.de
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