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1 Dokumentation der Anhérung

Am 13.02.1018 wurde der Konzeptentwurf in der Version 2.0 vom 13.02.1018 veroffentlicht
und zur Anhorung gestellt. Bis zum 19.03.2018 konnten schriftliche Stellungnahmen
eingereicht werden. Insgesamt wurden 61 Stellungnahmen form- und fristgerecht abgegeben.
Diese Stellungnahmen sind im Anhang abgebildet.

Die im Rahmen der Anhorung vorgebrachten Aspekte wurden hinsichtlich valider Argumente
fir eine Anderung des Konzepts uberpriift. Eine Wirdigung der in der Anhorung
vorgebrachten wesentlichen Aspekte befindet sich im Konzept im Kapitel 13 ,,Wirdigung der
Anhorung zum Entwurf des Konzepts®. Im Konzept sind dariiber hinaus Anderungen, die sich
durch die Anhorung ergeben haben, zusammenfassend dargestellt. Das Konzept ist auf der
Website des IQWIG unter www.iqwig.de verdffentlicht.

Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -1-
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2 Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte

Im Folgenden

2.1 Potenzielle Interessenkonflikte von Stellungnehmenden aus Organisationen,

sind die

Institutionen und Firmen

potenziellen

Interessenkonflikte

der

02.07.2018

Stellungnehmenden
zusammenfassend dargestellt. Alle Informationen beruhen auf Selbstangaben der einzelnen
Personen anhand des ,,Formblatts zur Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte®. Die in
diesem Formblatt aufgefiihrten Fragen finden sich im Anschluss an diese Zusammenfassung.

Wissenschaftlichen
Medizinischen
Fachgesellschaften e. V.

Institution Name Frage |Frage |Frage |Frage |Frage |Frage |Frage
1 2 3 4 5 6 7
Arbeitsgemeinschaft der | Kopp, Ina Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Nothacker, Monika

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Arbeitsgemeinschaft
Dermatologische
Pravention e. V.

Breitbart, Eckhard

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Baden-Wirttembergische
Krankenhausgesellschaft
e. V.

Jagdfeld, Frank

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Bayer Vital GmbH

Dintsios, Ch.-
Markos

ja nein nein

nein

nein

nein

nein

selbststandiger
Physiotherapeuten e. V.
(IFK)

Berufsverband Donalies, Astrid Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Oecotrophologie e. V. Krebs, Elvira Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Bundesarbeitsgemein- Dorin, Lena nein nein nein nein nein nein  |ja

schaft der Senioren- Weritz-Hanf, Petra  [nein  |nein  |nein  |nein |nein |nein |nein

Organisationen e. V.

Bundesarbeitsgemein- Danner, Martin ja ja nein  |ja nein nein nein

schaft Selbsthilfe von

Menschen mit

Behinderung und

chronischer Erkrankung

und ihren Angehdrigen

e. V.

Bundesérztekammer Kunstmann, Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.
Wilfried

Bundesverband der Michels, Carsten ja nein nein nein nein nein nein

Arzneimittel-Hersteller

e. V.

Bundesverband Pfadenhauer, Bjorn |ja nein nein nein nein nein nein

Bundesverband
Selbsthilfe
Kdorperbehinderter e. V.

Fabris, Andrea

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)
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Institution Name Frage |Frage |Frage |Frage |Frage |Frage |Frage

1 2 3 4 5 6 7
Bundesvereinigung Eckert-Lill, ja nein  |ja nein nein  |ja nein
Deutscher Christiane
Apothekerverbédnde e. V.
Bundeszahnarztekammer | Oesterreich, Dietmar | nein nein nein nein  |ja ja nein

e. V.

Cochrane Deutschland
Stiftung

Antes, Gerd Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.
Lang, Britta nein  |ja nein  |ja unbe- |[nein |ja

ant-

wortet

Deutsche Atemwegsliga
e.V.

Criée, Carl-Peter

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Kardos, Peter

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Worth, Heinrich

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche Diabetes
Gesellschaft

Gallwitz, Baptist

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Muller-Wieland,
Dirk

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche Gesellschaft der
Plastischen,
Rekonstruktiven und
Asthetischen Chirurgen

Giunta, Riccardo

ja ja ja nein nein nein nein

fur Epidemiologie und
Medizinische Biometrie
Universitat Ulm

Deutsche Gesellschaft fur | Leson, Philipp Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.
Allgemeinmedizin und

Familienmedizin

Deutsche Gesellschaft fiir | Rothenbacher, Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.
Epidemiologie, Institut Dietrich

Deutsche Gesellschaft fir
Hebammenwissenschaft
e. V.

Mattern, Elke

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche Gesellschaft fur
HNO-Heilkunde, Kopf-
und Hals-Chirurgie e. V.

ERer, Dirk

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche Gesellschaft fir
Humangenetik e. V.

Gillessen-Kaesbach,

Gabriele

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche Gesellschaft fiir
Infrastruktur und
Versorgungsmanagement

Rittinger, Dieter

ja nein nein nein nein  |ja nein

Deutsche Gesellschaft fur
Innere Medizine. V.
(DGIM) und Deutsche
Gesellschaft fiir
Pneumologie und
Beatmungsmedizin
(DGP) und Deutsche
Gesellschaft fiir
Rheumatologie (DGRh)

Folsch, Ulrich

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Sauerbruch, Tilman

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.
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Institution Name Frage |Frage |Frage |Frage |Frage |Frage |Frage

1 2 3 4 5 6 7

Deutsche Gesellschaft fur
Kardiologie — Herz- und
Kreislaufforschung e. V.

Nowak, Bernd

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche Gesellschaft fir

Krageloh-Mann,

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Neurolntensiv- und
Notfallmedizin e. V.

Kinder- und Ingeborg
Jugendmedizine. V.
Deutsche Gesellschaft fur | Bele, Sylvia Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche Gesellschaft fir
Thorax-, Herz- und
Gefalchirurgie e. V.

Beckmann, Andreas

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Heinemann, Markus

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Markewitz, Andreas

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche Gesellschaft fir
Verkehrsmedizin

Graw, Matthias

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche
Interdisziplinare
Vereinigung fur Intensiv-
und Notfallmedizin

Markewitz, Andreas

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsche Krankenhaus
TrustCenter und
Informationsverarbeitung
GmbH

Schubert, Rene

ja nein nein nein nein nein

Deutsche
Krankenhausgesellschaft
e. V.

Brenske, Michael

ja nein  |ja nein nein nein nein

Deutsche
Krebsgesellschaft e. V.

Bruns, Johannes

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Koster, Marie-Jolin

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Gesellschaft zur
Forderung der Sexuellen
Gesundheit

Deutsche Isenberg, Thomas Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.
Schmerzgesellschaft e. V.

Deutsche STI- Brockmeyer, ja ja ja ja ja nein nein
Gesellschafte. V. - Norbert H.

Deutscher Blinden- und
Sehbehindertenverband
e. V.

Bethke, Andreas

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Egerer, Johannes

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Ostrowski, Angelika

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutscher Landkreistag

ElsaeBer, Miriam

ja |nein ‘nein ‘nein |nein |nein ‘nein

Deutsches
Krebsforschungszentrum

Baumann, Michael

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Puchta, Josef

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Deutsches Netzwerk Albrecht, Martina  |ja nein nein nein nein nein  |ja
‘IEEv\l;jenzbaswrte Medizin Muhlhauser, Ingrid |nein nein nein nein nein nein  |ja
Future Health GmbH Jeute, Ferdinand ja ja ja nein nein nein nein

Gesellschaft fiir
Phytotherapie e. V.

Kraft, Karin

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Stange, Rainer

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.
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Institution Name Frage |Frage |Frage |Frage |Frage |Frage |Frage

1 2 3 4 5 6 7
GKV-Spitzenverband Egger, Bernhard ja nein nein nein nein nein nein

Harding-Zentrum fiir
Risikokompetenz, Max-
Planck-Institut fur
Bildungsforschung

Ellermann, Christin

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Jenny, Mirjam A.

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Rebitschek, Felix G.

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Wilhelm, Christoph

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Haus der Krebs- Houwaart, Stefanie |ja ja nein  |ja nein nein  |ja
Selbsthilfe — ; ; ; ; ; ; ; ;
Stock, Carolin a nein nein nein  |nein nein a
Bundesverband e. V. J J
Kassenérztliche Gassen, Andreas nein nein nein nein nein  |ja nein
Bundesvereinigung
Kassenzahnarztliche Beck, Jorg ja nein nein nein nein nein nein
Bundesvereinigung

Medical Informatics
Group (MIG),
Universitatsklinikum
Frankfurt

Schafer, Johanna

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Storf, Holger

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Bundesinstitut fir
Impfstoffe und
biomedizinische
Arzneimittel

MedWatch — Magazin fiir | Feldwisch, Hinnerk |nein nein nein nein nein nein nein
ewde:\n.zpasmrtep Kuhrt, Nicola nein nein nein nein nein nein nein
Medizinjournalismus

Paul-Ehrlich-Institut, Cichutek, Klaus nein nein nein nein nein nein nein

Senatsverwaltung fiir
Gesundheit, Pflege und
Gleichstellung des
Landes Berlin

Velter, Boris

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

e. V. (PKV)

Stiftung LebensBlicke Riemann, Jirgen F. [nein |ja ja ja ja nein nein
Stiftung Praxissiegel e. V. | Gotz, Katja nein nein nein nein nein nein  |ja
Mainz, Armin ja ja ja nein nein nein nein
Stiftung Warentest Primus, Hubertus Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.
Universitét Freiburg, Boeker, Martin ja ja ja ja ja nein  |ja
Uni_versitatsklipi_kgm Maun, Andy nein  |ja ja nein  |ja nein  |ja
Freiburg, Medizinische
Fakultat, Cochrane Voigt-Radloff, nein |nein |nein |nein |nein |nein |ja
Deutschland Sebastian
Verband der Privaten Genett, Timm ja nein nein nein nein  |ja nein
Krankenversicherung Wernecke, Jenny ja nein nein nein nein nein nein

Verband Forschender
Arzneimittelhersteller
e. V. (vfa)

Frick, Markus

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Haake, Barbara

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Werner, Sebastian

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Weisse Liste gGmbH

Rischer, Roland

Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)
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2.2 Potenzielle Interessenkonflikte von stellungnehmenden Privatpersonen

02.07.2018

Name Frage 1 ‘ Frage 2 | Frage 3 ‘ Frage 4 ‘ Frage 5 | Frage 6 ‘ Frage 7
Ehrl, Peter Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte liegt nicht vor.

Groth, Sylvia nein ja ja nein nein nein nein
Mdiller, Hardy ja ja nein ja ja nein ja
Samerski, Silja ja nein ja nein nein nein nein
Trondle, Helge Johannes ja nein nein nein nein nein nein

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG)
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Im ,,Formblatt zur Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte* (Version 11/2016) wurden
folgende 7 Fragen gestelit:

Frage 1: Sind oder waren Sie innerhalb des laufenden Jahres und der 3 Kalenderjahre davor
bei einem Unternehmen, einer Institution oder einem Interessenverband im
Gesundheitswesen, insbesondere bei einem pharmazeutischen Unternehmen, Hersteller von
Medizinprodukten oder einem industriellen Interessenverband angestellt, fur diese selbstandig
oder ehrenamtlich tatig bzw. sind oder waren Sie freiberuflich in eigener Praxis tatig? (Zu den
oben genannten Einrichtungen zéhlen beispielsweise auch Kliniken, Einrichtungen der
Selbstverwaltung, Fachgesellschaften, Auftragsinstitute)

Frage 2: Beraten Sie oder haben Sie innerhalb des laufenden Jahres und der 3 Kalenderjahre
davor ein Unternehmen, eine Institution oder einen Interessenverband im Gesundheitswesen,
insbesondere ein pharmazeutisches Unternehmen, einen Hersteller von Medizinprodukten
oder einen industriellen Interessenverband direkt oder indirekt beraten (z. B. als Gutachter,
Sachverstandiger, Mitglied eines Advisory Boards, Mitglied eines Data Safety Monitoring
Boards (DSMB) oder Steering Committees)?

Frage 3: Haben Sie innerhalb des laufenden Jahres und der 3 Kalenderjahre davor direkt oder
indirekt von einem Unternehmen, einer Institution oder einem Interessenverband im
Gesundheitswesen, insbesondere einem pharmazeutischem Unternehmen, einem Hersteller
von Medizinprodukten oder einem industriellen Interessenverband Honorare erhalten (z. B.
fir Vortrage, Schulungstétigkeiten, Stellungnahmen oder Artikel)?

Frage 4: Haben Sie oder haben die von lhnen unter Frage 1 genannten Einrichtungen
innerhalb des laufenden Jahres und der 3 Kalenderjahre davor von einem Unternehmen, einer
Institution oder einem Interessenverband im Gesundheitswesen, insbesondere einem
pharmazeutischem Unternehmen, einem Hersteller von Medizinprodukten oder einem
industriellen Interessenverband finanzielle Unterstiitzung z. B. flr Forschungsaktivitaten, die
Durchfihrung  klinischer ~ Studien, andere  wissenschaftliche  Leistungen  oder
Patentanmeldungen erhalten? (Sofern Sie in einer ausgedehnten Institution tétig sind, genuigen
Angaben zu lhrer Arbeitseinheit, zum Beispiel Klinikabteilung, Forschungsgruppe etc.)

Frage 5: Haben Sie oder haben die von lhnen unter Frage 1 genannten Einrichtungen
innerhalb des laufenden Jahres und der 3 Kalenderjahre davor sonstige finanzielle oder
geldwerte Zuwendungen (z. B. Ausristung, Personal, Unterstiitzung bei der Ausrichtung einer
Veranstaltung, Ubernahme von Reisekosten oder Teilnahmegebiihren fir Fortbildungen /
Kongresse) erhalten von einem Unternehmen, einer Institution oder einem Interessenverband
im Gesundheitswesen, insbesondere von einem pharmazeutischen Unternehmen, einem
Hersteller von Medizinprodukten oder einem industriellen Interessenverband? (Sofern Sie in
einer ausgedehnten Institution tatig sind, geniigen Angaben zu lhrer Arbeitseinheit, zum
Beispiel Klinikabteilung, Forschungsgruppe etc.)

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -7-
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Frage 6: Besitzen Sie Aktien, Optionsscheine oder sonstige Geschéftsanteile eines
Unternehmens oder einer anderweitigen Institution im Gesundheitswesen, insbesondere von
einem pharmazeutischen Unternehmen oder einem Hersteller von Medizinprodukten?
Besitzen Sie Anteile eines ,,Branchenfonds®, der auf pharmazeutische Unternehmen oder
Hersteller von Medizinprodukten ausgerichtet ist? Besitzen Sie Patente fir ein
pharmazeutisches Erzeugnis oder ein Medizinprodukt oder eine medizinische Methode oder
Gebrauchsmuster fur ein pharmazeutisches Erzeugnis oder ein Medizinprodukt?

Frage 7: Sind oder waren Sie jemals an der Erstellung einer Leitlinie oder Studie beteiligt, die
eine mit diesem Projekt vergleichbare Thematik behandelt/e? Gibt es sonstige Umsténde, die
aus Sicht eines unvoreingenommenen Betrachters als Interessenkonflikt bewertet werden
konnen (z.B. Aktivitdten in gesundheitsbezogenen Interessengruppierungen bzw.
Selbsthilfegruppen, politische, akademische, wissenschaftliche oder personliche Interessen)?

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -8-
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -9-



Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

Inhaltsverzeichnis

Seite
A.1 - Stellungnahmen von Organisationen, Institutionen und Firmen ............cccccooee. A4

A.1.1 - Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften €. V. (AWME) ..o A4
A.1.2 — Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Pravention e. V. (ADP)........c.cc........ All
A.1.3 — Baden-Wirttembergische Krankenhausgesellschaft e. V. (BWKG)............ A 13
A.14 —Bayer Vital GMDH ... A 16
A.1.5 — BerufsVerband Oecotrophologie e. V. (VDOE).......c.cccceovmvviiieiieeseesee A 19

A.1.6 — Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen e. V. (BAGSO) . A 25

A.1.7 — Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung
und chronischer Erkrankung und ihren Angehérigen e. V. (BAG

SELBSTHILFE) ..ottt A 30
A.1.8 — Bundesarztekammer (BAEK) ..o A 40
A.1.9 — Bundesverband der Arzneimittel-Hersteller e. V. (B.A-H).....ccccooviiiienene. A 47
A.1.10 — Bundesverband selbststandiger Physiotherapeuten e. V. (IFK) ................. A 52
A.1.11 — Bundesverband Selbsthilfe Kérperbehinderter e. V. (BSK) ......c.ccceevvneee. A 55
A.1.12 — Bundesvereinigung Deutscher Apothekerverbande e. V. (ABDA).............. A58
A.1.13 — Bundeszahnarztekammer e. V. (BZAEK).......cccoceiiiiiiiniineneeec e A 62
A.1.14 — Cochrane Deutschland SHftUNQ ..o A 67
A.1.15 — Deutsche AtemWegSliga €. V. ..o ATl
A.1.16 — Deutsche Diabetes Gesellschaft (DDG).......ccevvvevveieiiieneiie e AT4
A.1.17 - Deutsche Gesellschaft der Plastischen, Rekonstruktiven und Asthetischen

Chirurgen (DGPRAC) ...ttt A 76
A.1.18 — Deutsche Gesellschaft fir Allgemeinmedizin und Familienmedizin

(DEGADMY) ...ttt bbb bbbttt bbb AT9
A.1.19 — Deutsche Gesellschaft fir Epidemiologie, Institut fir Epidemiologie und

Medizinische Biometrie Universitat UIM ... A8l
A.1.20 — Deutsche Gesellschaft fir Hebammenwissenschaft e. V. (DGHWiI)........... A 83
A.1.21 - Deutsche Gesellschaft fur HNO-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie

E. V. (DGHNO-KHC) ...ttt st A 93
A.1.22 — Deutsche Gesellschaft fir Humangenetik e. V. (GfH) ... A 95
A.1.23 — Deutsche Gesellschaft fur Infrastruktur und Versorgungsmanagement

(DEGIV GMBH) ..ttt eneas A 97

Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -Al-



Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.24 — Deutsche Gesellschaft fur Innere Medizin e. V. (DGIM) und Deutsche
Gesellschaft fir Pneumologie und Beatmungsmedizin (DGP) und Deutsche

Gesellschaft fir Rheumatologie (DGRN) ........occveiiiiiiiiiiieeeeee s A 102
A.1.25 — Deutsche Gesellschaft fir Kardiologie — Herz- und Kreislaufforschung

B. V. (DGK) ettt A 105
A.1.26 — Deutsche Gesellschaft fir Kinder- und Jugendmedizin e. V. (DGKJ)..... A 108
A.1.27 — Deutsche Gesellschaft fur Neurolntensiv- und Notfallmedizin e. V.

(DG bbbt b ettt A1lll
A.1.28 — Deutsche Gesellschaft fur Thorax-, Herz- und GefaRchirurgie e. V.

(DGTHG) ettt st sbe e beareereene e All14
A.1.29 — Deutsche Gesellschaft fur Verkehrsmedizin (DGVM).......cccccoovviiivnnnnnn. A 117
A.1.30 — Deutsche Interdisziplindre Vereinigung fur Intensiv- und Notfallmedizin

(] Y ) TSP A 119
A.1.31 - Deutsche Krankenhaus TrustCenter und Informationsverarbeitung

GMBDH (DKTIG) ottt A 124
A.1.32 — Deutsche Krankenhausgesellschaft e. V. (DKG €. V.)..ccccccoovviivviiieiiennnns A 128
A.1.33 — Deutsche Krebsgesellschaft e. V. (DKG Krebsgesellschaft) ...................... A 132
A.1.34 — Deutsche Schmerzgesellschaft e. V. (DGSS) .....ccccooviiiiiniinicnieneeese e A 140
A.1.35 - Deutsche STI-Gesellschaft e. V. (DSTIG)- Gesellschaft zur Férderung der

SexUellen GESUNANEIT.......cooiii e A 143
A.1.36 — Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband e. V. (DBSV) ............... A 146
A.1.37 — Deutscher LandKreiStag........ccocueeiiriieienie e A 149
A.1.38 — Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ).........ccocoviiiiniinniincnee A 152
A.1.39 — Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e. V. (DNEbM)................. A 155
A.1.40 — Future Health GMDH ... A 158
A.1.41 - Gesellschaft fur Phytotherapie €. V. (GPT) ..cccooevviiiieieee e A 169
A.1.42 — GKV-Spitzenverband...........cccooiiiiiiieic e A 172
A.1.43 — Harding-Zentrum fur Risikokompetenz, Max-Planck-Institut fur

Bildungsforschung (MPIB) .......cc.oiiiiieececeee e A 176
A.1.44 — Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e. V. (HKSH-BV) ............. A 182
A.1.45 — Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV) .......ccccoeveiienviieiieene e A 185
A.1.46 — Kassenzahnarztliche Bundesvereinigung (KZBV) .......ccccooeviinneencnnnne. A 192
A.1.47 — Medical Informatics Group (MIG), Universitatsklinikum Frankfurt ..... A 204
A.1.48 — MedWatch — Magazin fur evidenzbasierten Medizinjournalismus.......... A 206
A.1.49 — Paul-Ehrlich-Institut, Bundesinstitut fir Impfstoffe und biomedizinische

ATFZNEIMITEE] (PET) .o A 211
A.1.50 - Senatsverwaltung fur Gesundheit, Pflege und Gleichstellung des Landes

Berlin (SENGPG) .....ccoiiiiiiiieiee et A 239
A.1.51 — Stiftung LebensBlICKe .........coov i A 243
A.1.52 — Stiftung Praxissiegel €. V... s A 245

Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -A2-



Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.L53 — SUTLUNG WAENTEST ..ot A 248
A.1.54 — Universitat Freiburg, Universitatsklinikum Freiburg, Medizinische
Fakultéat, Cochrane Deutschland...........c.ccoooiiiiiiiinic A 251
A.1.55 - Verband der Privaten Krankenversicherunge. V. (PKV) .....c.ccceevvvennne A 256
A.1.56 — Verband Forschender Arzneimittelhersteller e. V. (vfa) .....ccccccovveennnne. A 266
A. 157 —Weisse Liste gGMBH ..o s A 270
A.2 — Stellungnahmen voNn PrivatPerSONeN..........ccooeiieiieiieie e A 273
A2.L = ENFL PEEEE .o s A 273
A.2.2 = Groth, SYIVIA ...c.ooceei e A 277
A.2.3 — Samerski, Silja und Maller, Hardy ...........ccccoovvviiiiieiecesece e A 284
A.2.4 —Trondle, Helge JONANNES.........c.coiiiiiiiiiee s A 290

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -A3-



Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1 - Stellungnahmen von Organisationen, Institutionen und Firmen

A.1.1 - Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
e. V. (AWMF)

Autoren:
= Kopp, Ina

=  Nothacker, Monika

Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -A4-



I

Arbeitsgemeinschaft der Association of the

Medizinischen Medical

Wissenschaftlichen Scientific ?AWMF

Fachgesellschaften e.V. Societies in Germany

[

|

Stellungnahme
der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF)
zum Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal — Konzeptentwurf des IQWiG
Version 2.0 vom 13.02.2018

Die AWMF wurde am 14.02.2018 iiber die Mdglichkeit einer Stellungnahme zum oben genannten
Entwurf informiert. Die AWMF hat ihrerseits ihre Mitgliedsfachgesellschaften gebeten, bei
gesehenem Bedarf eine eigene Stellungnahme zu verfassen. Die bis einschlieBlich 19.03.18 bei der
AWMF eingegangenen 16 Stellungnahmen von insgesamt 18 Fachgesellschaften sind der
Stellungnahme der AWMF als Anlage beigefiigt. In diesen Stellungnahmen finden sich auch
Kommentare zu Aspekten, die im Folgenden nicht adressiert sind und die wir zu beriicksichtigen
bitten.

Hintergrund

Das IQWiG wurde im Mirz 2017 vom BMG beauftragt, einen Konzeptentwurf fiir ein nationales
Gesundheitsportal zu erstellen. Dieses soll It. Auftrag das Potenzial haben, fiir die Biirgerinnen und
Biirger zum zentralen deutschen Internet-Zugangsangebot zu Informationen rund um Fragen der
Gesundheit zu werden. Durch die Bereitstellung qualitdtsgesicherter Informationen soll ein wichtiger
Beitrag zur Steigerung der Gesundheitskompetenz in der Bevolkerung geleistet werden.

Die Informationen sollen fiir unterschiedliche Zielgruppen ausgelegt sein und sollen auch als Hilfen

fiir Menschen dienen, die selbst nicht das Internet in Anspruch nehmen wollen, sondern eine

personliche Beratung bevorzugen.

Als zu konzipierende Module des Portals wurden vom BMG im Auftrag genannt:

a) evidenzbasierte Gesundheitsinformationen

b) evidenzbasierte Praventionsangebote

c¢) Navigator zu personlichen / telefonischen Beratungsangeboten

d)Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der
Gesundheitsversorgung

e) Navigator / Erlduterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswesens

f) Navigator zu laufenden klinischen Studien

g) gef. Bewertung aktueller Pressemeldungen

Das zu erstellende Portal beruht auf dem Konzept, dass sich Anbieter evidenzbasierter und/oder
nichtkommerzieller Angebote auf gemeinsame Transparenz- und Qualitétsstandards einigen, und
nach Durchlaufen eines entsprechenden Akkreditierungsverfahrens als ,,Content-Partner ihre
Inhalte auf der Plattform zur Verfiigung stellen. Die Eigenstindigkeit und Freiwilligkeit der
einzelnen Anbieter bleiben dabei erhalten.

Das IQWiG hatte fiir die Konzeption neben der Kldrung des rechtlichen Rahmens insbesondere auch
den Auftrag, die Organisationsstruktur und den schrittweisen Aufbau des Portals in verschiedenen
Phasen zu entwickeln.

Im Vorfeld der Konzepterstellung wurde vom IQWIG eine Fragebogen-gestiitzte Erhebung zur
Portalentwicklung und bereits verfiigbarer Informationen durchgefiihrt, an der sich annidhrend 100
Organisationen beteiligten.
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Allgemeine Anmerkungen

Die AWMF begriiit die Einrichtung eines nationalen Gesundheitsportals als zentrales und
gleichzeitig kooperatives Angebot fiir informationssuchende Biirger und Biirgerinnen sowie
Patienten und Patientinnen.

Sie sieht diese Initiative als potentiell geeignet an, zur Verbesserung der Versorgungsqualitdt
beizutragen. Auch die stellungnehmenden Fachgesellschaften bewerten ein nationales
Gesundheitsportal sehr positiv. Sowohl die AWMF als auch die stellungnehmenden
Fachgesellschaften stehen ausnahmslos zur Unterstiitzung des Portalautbaus bereit und begriilen
deshalb die frithe Einbindung der relevanten, interessierten und erfahrenen Kreise in die Konzeption
des Portals.

Ein solches Portal bietet das Potential, den Zugang zu und die Sichtbarkeit von hochwertigen,
vertrauenswiirdigen Informationen zu verbessern. Die geplante Biindelung der Kréfte verschiedener
Anbieter unter Wahrung von deren Freiwilligkeit und Eigenstandigkeit schafft die Chance, relevante
Wissensliicken zu schlieBen, Doppelarbeiten und ungeklirte Widerspriiche zu vermeiden sowie
gleichzeitig relevante Fragestellungen aus verschiedenen Perspektiven und unter Beriicksichtigung
unterschiedlicher Werteurteile zu beleuchten.

Die Realisierung und der Erfolg dieses Portals werden wesentlich von der Generierung eines
Zusatznutzens im Vergleich zu bereits bestehenden Informationsangeboten abhéngen. Zentral sind
die Nutzerfreundlichkeit und die Attraktivitdt— nicht nur im Hinblick auf die Informationsangebote
fiir die Biirger und Biirgerinnen sowie Patienten und Patientinnen, sondern auch im Hinblick auf das
Akkreditierungsverfahren fiir die Organisationen, die dort als ,,Content-Partner” Inhalte zur
Verfiigung stellen konnten.

Diese und weitere Ziele des Portals sind zu Beginn so zu operationalisieren, dass deren
Erfiillungsgrad in Bezug auf das Erreichen dieses Zusatznutzens evaluiert werden kann.

Der vorgelegte, gut strukturierte Konzeptentwurf des IQWiG bietet fiir die Weiterentwicklung eine
gute Grundlage.

Anmerkungen zum Konzeptentwurf

Im Folgenden werden punktuell einzelne Konzeptteile kommentiert und ergdnzende Vorschlige
unterbreitet.

1. Anforderungen an Tragerschaft und Strukturen

Die AWMF ist - wie bereits anldsslich der ersten Befragung dargestellt wurde - der Ansicht, dass
eine einzelne Trigerorganisation die fiir das Portal bereits gesetzte Aufgabe, Sektor- und SGB-
tibergreifend Informationen fiir Biirger und Patienten zusammenzufiihren, sowie die Anforderungen
an ein entsprechendes Qualitditsmanagement, nicht abbilden kann. Dazu ist eine umfassende Struktur
im Sinne des Qualitdtsmanagements zur Einbindung moglichst vieler Partner zu etablieren.

Die AWMF empfiehlt daher, zwischen Betreiber (ausfiihrendes Organ), Tragern (disziplinarische
Aufsicht), Wissenschaftlichem Beirat (fachliche Aufsicht) und Ombudssstelle (Sicherstellung von
Unparteilichkeit und Beschwerdemanagement) sowie den kooperierenden Content-Partnern zu
differenzieren.

Bei der Findung eines Betreibers ist auf Gemeinniitzigkeit und Unabhdngigkeit zu achten. In
Anbetracht des Auftragsumfangs ist zu priifen, ob eine Ausschreibung nach EU-Richtlinien erfolgen
muss.
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Fir die Triagerschaft sollte ein fiir den Aufgabenbereich reprdsentativ zusammengesetzter
Tragerverbund etabliert werden (z.B. Gesellschafterversammlung, Stiftungsrat). Bei der Findung
von Trégerorganisationen ist auf das Vorhandensein von Strukturen zu achten, durch die eine
Wahrnehmung der Aufsichtsfunktion sichergestellt wird. Die AWMF kann solche Strukturen
vorhalten und bietet sich als eine der Tragerorganisationen an.

Bei der Zusammensetzung des wissenschaftlichen Beirats sollte auf Einbeziehung der relevanten,
fachlich interessierten Kreise geachtet werden. Dabei ist sicher auch die Erfahrung der 177 in der
AWMF zusammengeschlossenen Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften wertvoll.
Neben der Einbindung nationaler wird auch das Hinzuziehen internationaler Expertise empfohlen,
insbesondere im IT Bereich.

Bei der Etablierung einer externen Ombudsstelle wird empfohlen,  hier auch einen
Unparteilichkeitsausschuss zu ergdnzen. Die Redaktion konnte in einen moduliibergreifenden und in
modulspezifische, aber eng kooperierende Programmausschiisse gegliedert werden.

Die AWMF unterstiitzt die Vorschlige des IQWiG-Konzepts fiir MaBnahmen zum
Qualititsmanagement fiir das Portal (s.a. Abschnitt 10.4). Allerdings sollten die oben genannten
Empfehlungen zur Ergéinzung und Prézisierung berticksichtigt werden.

2. Anforderungen an die Content-Partner/Zusammenarbeit mit dem Trager/Betreiber

Es ist sehr begriiBenswert, dass das Konzept des IQWiG vorsieht, Content-Partner methodisch zu
schulen und diese Schulungen finanziell durch den Portalbetreiber sicher zu stellen.

Da davon auszugehen ist, dass die Content-Partner sehr unterschiedlich beziiglich Struktur und
Ressourcen ausgestattet sein werden, ist zu iiberlegen, welche weitere Unterstiitzung der
Tréager/Portalbetreiber den Content-Partnern anbieten konnen sollte.

3. Anforderungen an den Auf-/Ausbau des Portals

Hinsichtlich der spezifischen Zielgruppen empfehlen wir die Aufnahme von Kindern/Jugendlichen
als eigene Zielgruppe. Die Informationsbediirfnisse von iiberwiegend ,,digital Natives® sollten in der
Entwicklung des Portals explizit beriicksichtigt werden. Zudem sind Kinder und Jugendliche gerade
im Hinblick auf Praventionsangebote eine besonders wichtige Zielgruppe.

Die Nennung élterer Menschen als Zielgruppe ist im Konzept noch zu prézisieren.
4. Konzeption der Module des Portals/Qualitatsbewertung von Angeboten

Die AWMEF stimmt den vorgeschlagenen Modulen zu und unterstiitzt den Ansatz des IQWiG, die
Qualitdtsanforderungen im ersten Schritt als Mindeststandards festzulegen, die im Dialog mit den
Beteiligten gepriift und angepasst werden. Der Dialog mit den Beteiligten ist umso wichtiger, da das
IQWiG zwar auf bestehende Kriterien verweisen kann, diese aber fiir die Anforderungen einer
Akkreditierung noch zu operationalisieren sind. Die AWMF stimmt der vom IQWiG gesehenen
Rolle des IQTIG zu. Diese muss noch prézisiert und entwickelt werden.

- Evidenzbasierte Gesundheitsinformation/Evidenzbasierte Pravention

Fir die AMWF ist es ein Anliegen, explizit auch Patientenleitlinien, die von den
Mitgliedsgesellschaften zu ihren Leitlinien erstellt werden, zu integrieren, da sie in einem Dokument
umfassende Informationen zu Erkrankungen enthalten und auf hochwertigen evidenzbasierten
Leitlinien beruhen. Hierzu war der Vorschlag bei der Befragung, ein eigenes Modul einzurichten.

3
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Sollte dies nicht verwirklicht werden, empfehlen wir dringend, Patientenleitlinien in das Modul
»evidenzbasierte Gesundheitsinformationen® und/oder ,.evidenzbasierte Prdventionsangebote*
aufzunehmen.

In Bezug auf andere Formate greift das IQWiG die immer stirkere Nutzung von Apps, Videos bzw.
interaktiven Formate auf (im Konzeptteil technische Funktionalititen/Struktur/Webdesign).

Eine Qualititsbewertung fiir diese Formate bleibt eine Herausforderung' und ist im internationalen
Austausch im Hinblick auf Machbarkeit, Aufwand und Nutzen zu priifen.

- Navigatoren zu Beratungsangeboten und Einrichtungen der Gesundheitsversorgung

Viele der stellungnehmenden Fachgesellschaften bieten an, Informationen fiir die weiteren
genannten Module beizusteuern (siehe hierzu Stellungnahmen aus Anhang 1):

- Navigator zu personlichen / telefonischen Beratungsangeboten
z.B. drztliche Angebote in Kooperation mit Patientenorganisationen/Beratungsorganisationen
oder geburtshilfliche Angebote

- Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der
Gesundheitsversorgung
z.B. zu spezialisierten Zentren, Arzten im Bereich Diabetes oder Verbrennungsmedizin

Die AWMEF begriif3t die dargelegten Inhalte fiir Bewertungskriterien fiir diese Angebote als
Grundlage fiir eine Weiterentwicklung.

- Navigator / Erlduterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswesens

Das IQWiG sieht hier eine mogliche besondere Rolle in der Festlegung der Art der Informationen
durch die Unabhéngige Patientenberatung.

Die AWMEF stellt ein groBes Uberschneidungspotential mit den oben genannten Navigatoren fest,
das bei der weiteren Planung von Beginn an mit externen Partnern zu kléren ist.

- Navigator zu laufenden klinischen Studien
Die AWMF unterstiitzt die Einschitzung des IQWiG, dass die Oberflache des Studienregisters
angepasst werden sollte. In Bezug auf Laienversténdlichkeit der Angaben sind fiir die Eingebenden
eindeutige Hinweise zu geben.

- ggf. Bewertung aktueller Medienberichte

Eine fundierte Bewertung aktueller Medienberichte kann nur gelingen, wenn ausreichend
Ressourcen zur Verfiigung stehen. Diese Einschdtzung findet sich auch im Bericht des IQWiG, das
fiir dieses Modul auf internationale Vorbilder verweist. Der Modulautbau soll postponiert werden.
Die AWMEF unterstiitzt dies, weist jedoch darauf hin, dass das Modul im Dialog mit Nutzern und
Professionellen im Gesundheitswesen einer Diskussion zur Entwicklung von Qualitétskriterien fiir
Medieninformationen und der Einrichtung eines entsprechenden Priifungsverfahrens bedarf. Auch
hier bieten die Fachgesellschaften ihre Mitarbeit an.

1 Siehe auch: Kao CK, Liebovitz DM. Consumer Mobile Health Apps: Current State, Barriers, and
Future Directions. PM R 9 (2017) S106-S115

Grundy QH,Zhicheng W, Bero L. Challenges in Assessing Mobile Health App Quality. American Journal
of Preventive Medicine (2016) 51: 1051-59
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5. Technische Funktionalitaten/Struktur/Webdesign

Wie im Konzept kurz skizziert, ist die addquate und zukunftsfahige technische Umsetzung des
Portals bei der Vielfalt der gewlinschten bzw. angebotenen Inhalte essentiell fiir die Akzeptanz des
Gesundheitsportals. Es fehlt jedoch an einer {iibergeordneten Vision fiir ein digitales
Wisssensmanagement. Wesentlich sind hierzu Gedanken zu einem iibergeordneten Datenmodell
und zu Schnittstellen fiir den Datenaustausch. Hier sollten im Dialog mit potentiellen Content-
Partnern Losungen erarbeitet werden, die breit akzeptiert und realisiert werden kdnnen. Die AWMF
verfolgt derzeit solche Losungen und ist gern bereit, ihre Erfahrungen zur technischen Umsetzung
des Gesundheitsportals einzubringen.

6. Evaluation
Die Grundelemente der Evaluation im Aufbau und bei Betreiben des Portals werden im Konzept

dargelegt. Aus Sicht der AWMF sollte als Konsequenz der Evaluation auch die Abschaltung
einzelner Module bei dauerhafter Nicht-Erreichung der Ziele von Beginn an mitgedacht werden.

Dr. med. Monika Nothacker, MPH; |
Prof. Dr. med Ina Kopp; | N
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Anhang 1: Fachgesellschaften in der AWMEF, deren Stellungnahmen bis 19.3.2018 eingegangen
sind und dieser Stellungnahme beigefiigt sind

Deutsche Diabetesgesellschaft (DDG)

Deutsche Gesellschaft fiir Allgemein- und Familienmedizin (DEGAM)

Deutsche Gesellschaft fiir Epidemiologie (DGEpi)

Deutsche Gesellschaft fiir Hals-Nasen-Ohrenheilkunde, Kopf- und Halschirurgie (DGHNO-KHC)
Deutsche Gesellschaft fiir Hebammenwissenschaft (DGHW1)

Deutsche Gesellschaft fiir Innere Medizin (DGIM), Deutsche Gesellschaft fiir Pneumologie und
Beatmungsmedizin (DGP), Deutsche Gesellschaft fiir Rheumatologie (DGRh)*

Deutsche Gesellschaft fiir Kardiologie, Herz- und Kreislaufforschung (DGK)

Deutsche Gesellschaft fiir Kinder- und Jugendmedizin (DGKJ)

Deutsche Gesellschaft fiir Neurointensiv- und Notfallmedizin (DGNI)

Deutsche Gesellschaft der plastischen, rekonstruktiven und #sthetischen Chirurgen (DGPRAC)
Deutsche Gesellschaft fiir Verkehrsmedizin (DGVM)

Deutsche Interdisziplindre Vereinigung fiir Intensiv- und Notfallmedizin (DIVI)

Deutsche Schmerzgesellschaft

Deutsche STI-Gesellschaft (DSTIG)

Gesellschaft fiir Humangenetik (GfH)

Gesellschaft fiir Phytotherapie (GPT)

*gemeinsame Stellungnahme

-A10-



Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.2 — Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Pravention e. V. (ADP)

Autoren:
= Breitbart, Eckhard
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Schriftliche Stellungnahme zu P17-02 , Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal”

Folgende Punkte im Bericht zur Machbarkeitsstudie bedirfen aus Sicht der Arbeitsgemeinschaft
Dermatologische Pravention (ADP) e.V. noch einer Scharfung bzw. Definierung:

Modul 6.1 Evidenzbasierte Gesundheitsinformation

Es fehlt eine Beschreibung, was unter MaRRnahmen der Gesunderhaltung verstanden wird. Geht es
hierbei um eine Verlinkung zum nachsten Modul ,Evidenzbasierte Pravention“? Handelt es sich also
bei diesen MalRnahmen um Pravention oder Gesundheitsférderung?

Modul 6.2 Evidenzbasierte Prdvention

Es fehlt ein Uberblick tiber die Definitionen der verschiedenen Priventionsarten, die Definition von
Gesundheitsforderung und eine Erklarung der im Praventionsgesetz festgelegten Lebenswelten.
Gerade unter Bezug auf evidenzbasierte Informationen zu Pravention und Gesundheitsforderung ist
die Anpassung an die Lebenswelten essentiell.

Unter 8. wird in Tabelle 3 die Friiherkennung genannt, jedoch wird das Thema der
»Krebsfriiherkennung” vollstandig ausgeklammert, obwohl dies ein gesetzliches Programm ist und im
Krebsfriiherkennungs- und- registergesetz (KFRG) beschrieben und in der KFE-Richtlinie des G-BA
erlautert wird. Hier pladiert die ADP dafiir die Beschreibung des G-BA mit aufzunehmen.

Die gesetzlichen Regelungen zur Pravention(PravG) sollten auch dargestellt werden

Das groRe Feld der informierten Entscheidung fehlt hier vollig. Patienten missen dariiber informiert
werden, dass gerade im Bereich der Friiherkennung und der Krebsfriiherkennung die informierte
Entscheidung nun den Vorrang hat vor hohen Teilnahmeraten. Dieser Paradigmenwechsel (siehe
Nationaler Krebsplan und Allianz fir Gesundheitskompetenz) muss fir die Allgemeinbevélkerung und
den Patienten transparent werden und gehort daher auf diese Plattform.

Modul 6.6 Navigator
Die gesetzlichen Regelungen, die fiir Patienten von Bedeutung sind, sollten in diesem Modul auch
dargestellt werden. Darunter fallen aus Sicht der ADP unter anderem das Patientenrechtegesetz.
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A.1.3 - Baden-W(urttembergische Krankenhausgesellschaft e. V. (BWKG)
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BWKG e.V. - Postfach 100428 - 70003 Stuttgart

Institut fir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen

Stellungnahme zum [P17-02] Konzept fiir ein
nationales Gesundheitsportal

Prof. Dr. med. Jiirgen Windeler

Im Mediapark 8

50670 Koin

Stellungnahme zum Vorbericht P17-02 fiir ein Konzept fiir ein nationales
Gesundheitsportal

Sehr geehrter Herr Professor Windeler,

vielen Dank fiir die Moglichkeit, eine Stellungnahme zum Konzeptentwurf abgeben zu
konnen. In der vorliegenden Form umreif3t der Konzeptentwurf zahlireiche relevante Ge-
sichtspunkte fiir die Aufbereitung und Darstellung von Gesundheitsinformationen.

Aus Perspektive der BWKG-Geschéftsstelle mdchten wir gerne einzelne Aspekte kom-
mentieren und ergdnzen.

Von zentraler Bedeutung erscheint uns die konsequente Ausrichtung an den Bediirfnis-
sen der Nutzerinnen und Nutzer (siehe u.a. S. 6). Dabei sollte unbedingt auch beachtet
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werden, eine technisch ansprechende und intuitiv bedienbare Portaloberfliche zu gestal-
ten. Beispielhaft genannt sei in diesem Kontext die Méglichkeit, Informationen auch nach

Korperregionen suchen zu konnen.

Bei der Umsetzung ist dabei auch auf die Verstadndlichkeit der sprachlichen Darstellung
fiir die Nutzerinnen und Nutzer zu achten. Hierzu sollten ebenfalls klare Anforderungen
definiert werden.

Hilfreich erscheint uns ferner die Integration eines Moduls mit Informationen zu Labor-
befunden und Analysemethoden, wie sie z.B. bei NIH Medlineplus
(https://medlineplus.gov/labtests.html, geladen am 19.03.2018) oder gesundheit.gv.at
(https://www.gesundheit.gv.at/labor/inhalt, geladen am 19.03.2018) realisiert sind.
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70191 Stuttgart
Postfach 100428
70003 Stuttgart
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Telefax 0711 25777-99
info@bwkg.de
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Schreiben "Stellungnahme zum Vorbericht P17-02 fiir ein Konzept fiir ein nationales Seite 2
Gesundheitsportal " vom 19.03.2018

Beim Modul ,,6.4 Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen Ange-
boten der Gesundheitsversorgung” (S. 43 ff) iiberrascht uns, dass bei den dargestellten
Navigatoren zur Krankenhaussuche nur ein konkretes Angebot benannt wird. Der Ge-
meinsame Bundesausschuss stellt auf seinen Internetseiten weitere Kliniksuchmaschinen
dar, die Informationen der strukturierten Qualitdtsberichte der Krankenhduser aufberei-
ten (www.g-ba.de/institution/themenschwerpunkte/qualitaetssicherung/
qualitaetsdaten/qualitaetshericht/suche/, geladen am 19.03.2018).

Aus Sicht der Krankenhduser ist dabei inshesondere das Deutsche Krankenhausverzeich-
nis (www.deutsches-krankenhaus-verzeichnis.de, geladen am 19.03.2018) zu nennen,
das ebenfalls auf den Qualitdtsberichten beruht. Krankenhduser haben allerdings die
Maglichkeit, ihre Daten, jederzeit zu aktualisieren. Fiir Nutzerinnen und Nutzer werden

so ,tagesaktuelle” Informationen zur Verfigung gestellt.

Wir wiirden uns freuen, wenn diese Anregungen Eingang in die Weiterentwicklung des
Konzeptes fanden.

Mit freundlichem GruR

Dr. Frank Jagdfeld u e
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.4 — Bayer Vital GmbH

Autoren:
= Dintsios, Ch.-Markos
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An das Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen

Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02
Prof. Dr. med. Jurgen Windeler

Im Mediapark 8

50670 Koln

TN
19. Marz 2018
Dr. Ch.-Markos Dintsios

Bayer Vital GmbH
. Market Access
Stellungnahme der Bayer Vital GmbH Strategic Intelligence

zu [P17-02] Konzept flr ein nationales Gesundheitsportal Postadresse:

Geb. Nr.K56
Am 13.02.2018 hat das Institut fur Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im 51366 Leverkusen
Gesundheitswesen (IQWiG) seinen Entwurf fur ein Konzept eines TeI.+4921430.
nationalen Gesundheitsportals verdffentlicht, dessen Erstellung das Fax 49 214 30
Bundesministerium fur Gesundheit (BMG) am 28.03.2017 beauftragt hat. h

Das Portal soll vertrauenswiurdige, wissenschaftlich abgesicherte und
unabhangige Gesundheitsinformationen zur Verfugung stellen und das
Potenzial haben, fir die Blrgerinnen und Birger zum zentralen
deutschen Internetangebot fir Fragen rund um Gesundheit zu werden.

An Evidenz orientierte Anbieter von Informationen zu Gesundheitsfragen yoreizender des
sollen sich auf gemeinsame Qualitatsstandards einigen und als Content- Bernd-Peter Bier
Partner ihre Inhalte auf einer kooperativen Plattform bereitstellen. Stz der Gesslischaft
Im Entwurf des IQWiG darf der Trager des Portals keine kommerziellen Leverkusen
Interessen haben, er muss gemeinnitzig und wissenschaftlichen ﬁggﬁt Koln
Grundsatzen verpflichtet sein. Zudem muss er politisch und inhaltlich

unabhangig aber auch in transparente Beratungs- und Beteiligungs-

strukturen eingebunden sein. Aus den Anforderungen an den Portal-

Trager ergeben sich aus Sicht des IQWIG weitgehend identische

grundsatzliche Anforderungen an die Content-Partner. Auch sie missen

den Zielen und Anforderungen des Portals verpflichtet und das von ihnen

bereitgestellte Angebot frei von kommerziellen Interessen sein. Content-

Partner missen im Entwurf Transparenzanforderungen und modul-

spezifische Anforderungen an die Qualitatssicherung erfullen und ein
Akkreditierungsverfahren durchlaufen. Fur den Start des Portals sei es

www.gesundheit.bayer.de

Geschaftsfuhrung:
Frank Schéning
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nach Ansicht des IQWiIG sinnvoll, mit Augenmal® notwendige Mindest-
standards festzulegen, um dann im Dialog mit den Beteiligten das Niveau
im Laufe einer definierten Frist anzuheben und zu vereinheitlichen.

FUr die Umsetzung schlagt das IQWiG einen stufenweisen Auf- und
Ausbau des Portals vor, um eine frihzeitige Sichtbarkeit erster Resultate
und eine sukzessive Erweiterung des Angebots zu ermdglichen.

Stellungnahme:

Die Bayer Vital GmbH befirwortet grundsatzlich die |Initiative,
wissenschaftlich abgesicherte Informationsangebote im Internet zu
bundeln und allgemein verstandlich aufbereiten. Allerdings sollen die
entsprechenden Informationen anscheinend ohne jegliche Beteiligung
der pharmazeutischen Industrie zustande kommen. Dieser Ausschluss
eines Akteurs mit spezifischem Arzneimittelwissen erhéht das Risiko von
Informationsverlusten, die in Zusammenhang mit der Arzneimittel-
behandlung von hoher Bedeutung fliir Patienten und die interessierte
Offentlichkeit sein kénnen. Insbesondere zu Fragen der Sicherheit und
der Anwendung von pharmazeutischen Produkten ist die pharma-
zeutische Industrie eine aulerst wertvolle Informationsquelle. Ferner
verflugt der Akteur pharmazeutische Industrie eine ausgewiesene
Expertise hinsichtlich klinischer Studien, die ebenfalls fir ein nationales
Gesundheitsportal von hohem Interesse sein kénnte.

Ein weiterer Punkt, der flir ein nationales Gesundheitsportal
qualitatssichernde prozedurale Schritte gewahrleisten wirde, besteht in
der Moglichkeit, die aufbereiteten Informationen in ihren unterschie-
dlichen Formaten einer Stellungnahme unterschiedlicher Akteure zu
Uberflihren. An diesem Stellungnahmeverfahren sollte sich auch die
pharmazeutische Industrie aufgrund ihrer Expertise im Arzneimittel-
bereich beteiligen kénnen. Neben den im Rahmen eines nationalen
Gesundheitsportals zur Verfligung gestellten Produkten sollten alle
eingegangenen Stellungnahmen aller Stellungnahmen einreichenden
Akteure fiir Patienten und die interessierte Offentlichkeit zuganglich und
somit einsehbar sein.

Leverkusen, den 19. Marz 2018
Dr. Ch.-Markos Dintsios
Strategic Market Access Intelligence

e ———————
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.5 - BerufsVerband Oecotrophologie e. V. (VDOE)

Autoren:
=  Donalies, Astrid

= Krebs, Elvira
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Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWiG)

Im Mediapark 8

50670 Koln

Per E-Mail an konzeptportal@iqwig.de
Bonn,15. Marz 2018

Sehr geehrte Damen und Herren,

anbei erhalten Sie unsere Stellungnahme zum Konzeptentwurf fir ein Nationales
Gesundheitsportal.

Wir begriBen ein solches Portal, da wir gerade im Bereich Erndhrung und Erndhrungs-
beratung sowie -therapie feststellen, dass vielfach qualitativ maBige, ungesicherte und
produktbezogene Informationen durch Anbieter mit zweifelhaften Qualifikationen vor allem
Uber das Internet an die Patienten und Verbraucher gelangen. Als Berufsverband der
Oecotrophologen, Erndhrungs- und Lebensmittelwissenschaftler pladieren wir im Sinne der
Patientensicherheit und Qualitatssicherung fiir produktneutrale Information und Beratung.

Nicht zuletzt die Entscheidung des G-BA, dass Erndhrungsberatung und -therapie fir
Patienten mit Mukoviszidose und seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen als
Heilmittel durch Arzte verordnet werden kann, zeigt die hohe Bedeutung von
Erndhrungsberatung und -therapie. In diesem Prozess haben wir uns aktiv eingebracht, sind
Stellungnahme berechtigt und als Heilmittelerbringer zugelassen (vergl. https://www.gkv-
spitzenverband.de/media/dokumente/krankenversicherung 1/ambulante leistungen/heilmitt
el/heilmittel zulassungsempfehlungen/20171213 Zulassungsempfehlungen Ernaehrungsther

apie.pdf ).

Aber auch wenn es um Krankheitsbilder wie Allergien, Nahrungsmittelunvertraglichkeiten
Adipositas, Diabetes, Krebserkrankungen usw. geht, zeigt sich, dass zweifelhafte
Empfehlungen in der Beratung, die nicht produktneutral durchgefihrt wird, u.U. schadigende
Wirkungen haben kénnen.

Der Beruf des Ernahrungsberaters ist rechtlich nicht geschiitzt. Unsere Mitglieder weisen ein
Hochschulstudium und die in der Erndhrungsberatung und -therapie Tatigen eine
Zusatzqualifikation wie das ,Zertifikat Ernahrungsberater VDOE" auf. Im Sinne der Patienten-
sicherheit pladieren wir daher fiir ein qualitétsgesichertes Informationsangebot im Bereich
Ernahrung/ Ernahrungsberatung und -therapie, zu dem wir gerne beitragen.

BerufsVerband Oecotrophologie e.V. Reuterstralle. 161 53113 Bonn Tel.: 0- Fax:
E-Mail: vdoe@vdoe.de Internet: www.vdoe.de Kreissparkasse Koin IBAN: :

-A20-
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Unser Hintergrund:

Der Berufsverband Oecotrophologie e.V. (VDOE) vertritt bundesweit die Interessen seiner
Uber 4.000 Mitglieder, die ein Studium der Oecotrophologie, der Ernahrungs-, Lebensmittel-
oder Haushaltswissenschaft (im weiteren Text immer vereinfacht nur mit ,Oecotrophologie”
bezeichnet) mit einem Diplom, Bachelor oder Master abgeschlossen haben. Diese Studien-
gange werden in Deutschland aktuell an 8 Hochschulen/University of Applied Sciences und 9
Universitaten angeboten.

Von den 4080 Verbandsmitgliedern im Jahr 2017 sind bundesweit rund 1/3 in der
Erndhrungsberatung und Ernahrungstherapie tatig. Inzwischen haben mehr als 1.100
Verbandsmitglieder das Zertifikat “Erndhrungsberater VDOE" erworben und sich damit
besonders qualifiziert (s.u.) Die Mitglieder sind sowohl im Anstellungsverhaltnis (20 %) als
auch freiberuflich Gberwiegend in eigener Praxis bzw. als Honorarkraft (80 %) tatig.

Die Arbeitsfelder der im Klinikbereich beschaftigten Mitglieder reichen von der Erndhrungs-
beratung und -therapie, der Leitung des Ernahrungsteams und Tatigkeiten in der Kranken-
haus-Organisation bis hin zur Forschung und Wissenschaft. Im Klinikbereich sind
Oecotrophologen und Ernahrungswissenschaftler haufig auch in die Durchfiihrung von
Erndhrungsstudien mit eingebunden, mit dem Ziel zu promovieren. Rund 10 % der
Oecotrophologie-Absolventen haben einen Dr.- oder Prof. Titel erworben.

Aufgrund ihres wissenschaftlichen Hintergrunds und der interdisziplindren Ausrichtung des
Studiums sind Oeoctrophologen/Ernahrungswissenschaftler pradestiniert fir die kooperative
Zusammenarbeit mit Arzten und anderen Berufsgruppen im Gesundheitswesen wie z.B.
Psychotherapeuten. Viele engagieren sich in interdisziplinaren Qualitatszirkeln. Ihre inter-
disziplinare akademische Ausbildung beféhigt die Oecotrophologen dariiber hinaus zur
Mitwirkung an der Erstellung von Therapie-Leitlinien.

Die Berufsgruppe der Oecotrophologen unterliegt in der Berufsausiibung im Bereich
Erndhrungsberatung und -therapie der ,Berufsordnung fiir freiberuflich tatige
Oecotrophologen, Anhang I: Oecotrophologen in der Erndhrungsberatung und -therapie "
aus dem Jahr 2002, zurzeit giltig in der Fassung vom 22. Juni 2007.

Selbststandige Erndhrungsberater, die Mitglied im VDOE sind, haben sich mit der
Berufsordnung verpflichtet, produktneutral und auf der Basis aktueller wissenschaftlicher
Erkenntnisse zu beraten und sich kontinuierlich weiterzubilden.

Die Tatigkeit in der Erndhrungsberatung und -therapie erfolgt in Kooperation mit dem
behandelnden Arzt, ihr liegt die medizinische Diagnose zugrunde (Art. 1.6).

ERNAHRUNGSBERATUNG

Das Ziel der Erndhrungsberatung ist es, eine nachhaltige Verbesserung des Erndhrungs-
verhaltens in kleinen und alltagstauglichen Schritten zu erreichen, sowie Fehlerndhrung zu
vermeiden. Die Erndhrungsberatung wird entweder in Form einer individuellen Beratung oder
in Form von Kursen oder Seminaren durchgefiihrt. Nur wenn die Berater die Qualifikation

Stellungnahme VDOE S.2
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nach § 20 Abs. 1 SGB V erfiillen, ist es Gberhaupt moglich, dass die Kosten der MaBnahmen
von den Krankenkassen bezuschusst werden. AuBerdem lasst sich die Teilnahme an
praventiven Leistungen im Bonusheft der Krankenkassen quittieren.

AusschlieBlich Oecotrophologen oder Erndhrungswissenschaftler mit dem Hochschulstudien-
abschluss Diplom, Bachelor oder Master of Science, und Diatassistenten, sowie Arzte mit der
Zusatzqualifikation ,Erndhrungsmedizin” erflllen die Grundvoraussetzungen fir eine
qualifizierte Ernahrungsberatung. Durch die Zusatzausbildung wie z. B. dem Zertifikat
"Erndhrungsberater/in VDOE" erlangen diese weitere Kenntnisse, die fiir die verantwortungs-
volle Tatigkeit als Erndhrungsberater nétig sind. Die Grundqualifikation und die Zusatz-
qualifikation wird als sogenannte Anbieterqualifkation gemaB der Rahmenvereinbarung
durch den Koordinierungskreis Ernahrungsberatung und Erndhrungsbildung bezeichnet
und im Leitfaden Pravention des GKV-Spitzenverbandes gefordert.

Das Zertifikat ist ein Qualitatssiegel und auch eine Voraussetzung fiir die Kostenlibernahme
bzw. Bezuschussung der Beratungskosten oder Kursgebiihren durch Krankenkassen.

In den praventiven Bereich fallt auch die Gesundheitsférderung in Betrieben (BGF). Sie
richtet sich an Betriebsangehdrige im Rahmen eines Gesamtkonzeptes. Dieses umfasst auch
MaBnahmen zur gesundheitsgerechten Gestaltung der Erndhrung am Arbeitsplatz. Fir
bestimmte MaBnahmen zur Verbesserung des allgemeinen Gesundheitszustandes sowie zur
betrieblichen Pravention kénnen Arbeitgeber ihren Arbeitnehmern Zuschiisse geben. Wenn
die Leistungen die genannten Qualitdtsanforderungen erfillen, gibt es Férdermoglichkeiten
nach § 3 Nr. 34 EStG bis zu 500 € steuerfrei jahrlich.

ERNAHRUNGSTHERAPIE

Bei gesundheitlichen Stérungen wie Adipositas, Diabetes, Fettstoffwechselstorungen, Darm-
erkrankungen und z. B. Allergien ist eine erndhrungstherapeutisch ausgerichtete Beratung
notwendig. Dies ist in § 43 im SGB V Ergdnzende Leistungen zur Rehabilitation geregelt. Das
Ziel der Erndhrungstherapie ist das Erlernen und Einliben einer gezielten alltagstauglichen
Ernahrungsweise zur Verbesserung des Gesundheitszustands und der Lebensqualitat. Der
qualifizierte anerkannte Erndhrungsberater benétigt die Vorlage einer arztlichen Notwendig-
keitsbescheinigung, um therapeutisch tatig zu werden. Diese ist beim VDOE auf der Website
als Download erhaltlich.

Bei Mukoviszidose und seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen bedarf es einer
Heilmittelverordnung fir Erndhrungstherapie durch den Arzt.

Unser konkretes Angebot fiir das Portal:

1. Beitrag im Bereich: Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen
Angehorigen der Gesundheitsversorgung:

Wir empfehlen, den VDOE-Expertenpool mit zu listen oder zu verlinken.
https://www.vdoe.de/experten-suche.html. Hier kann auch Uber einen Datenaustausch

Stellungnahme VDOE S.3
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nachgedacht werden. Dazu liegen bereits Erfahrungen mit dem Ernahrungsportal NRW (nicht
mehr online) vor.

Der VDOE-Expertenpool im Internet des Berufsverbandes bietet (iber 800 bundesweite
Adressen zu Ernahrungsberatern und -therapeuten. Verbraucher und Patienten kénnen
kostenlos nach Krankheitsbildern, regional, nach PLZ oder Zusatzqualifikationen einen oder
mehrere Erndhrungsberater recherchieren. Alle im VDOE-Expertenpool unter den
Tatigkeitsbereichen Ernahrungsberatung, Ernahrungstherapie und Betriebliche
Gesundheitsférderung gelisteten Fachkréfte erfillen die vorgegebene Anbieterqualifikation
der Krankenkassen und weisen ein giiltiges Zertifikat (z.B. VDOE-Erndhrungsberater) auf.

2. Angebot zum Modul Navigator / Erlauterungen der Strukturen des deutschen
Gesundheitswesen:

Wir bieten Information/redaktionelle Beitrage zur Erklarung der Erndhrungsberatung und -
therapie an. Diese beinhalten sowohl die Unterschiede in den Begrifflichkeiten, als auch die
sogenannte Checkliste zur Uberpriifung der Produktneutralitdt und Unabhangigkeit der
Erndhrungsberatung und -therapie. Damit kdnnen Patienten Uberpriifen, ob der ausgesuchte
Berater der VDOE-Berufsordnung sowie den Rahmenvereinbarungen zur Qualitatssicherung
entspricht. Die Liste steht zum Download derzeit auf vdoe.de zur Verfligung.

Checkliste fiir Verbraucher: So erkennen Sie eine anerkannte und unabhingige
Erndhrungsberatung

3. Angebot zur Beteiligung an Aktivitaten zur Bekanntmachung des Portals:
Gerne informieren wir Gber unsere Kandle wie Newsletter, Website und Social Media-Kanéle
und den VDOE-Blog tber das Portal.

In Einzelfallen kénnten wir uns vorstellen, dass wir Pressemitteilungen bewerten wiirden.

4. Weitere Empfehlungen:
Wir empfehlen die Einbeziehung einer gezielten Online-Marketing-Strategie, die auch die
Suchmaschinenoptimierung (off- und onpage) beinhaltet.

Zudem empfehlen wir die Verkntpfung mit den Angeboten des BZfE.

Mit freundlichen GriBen

Dr. Elvira Krebs Astrid Donalies
Geschaftsfiihrerin Referentin Presse- und Offentlichkeitsarbeit

Stellungnahme VDOE S.4
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Checkliste: So erkennen Sie eine anerkannte
und unabhangige Ernahrungsberatung

Der Begriff ,Ernahrungsberater” ist gesetzlich nicht geschitzt. Mit dieser Checkliste geben wir
Ihnen eine Hilfestellung, wie Sie eine von den Krankenkassen anerkannte und unabhangige
Ernahrungsberaterin oder einen Ernahrungsberater finden. Diese haben sich verpflichtet,
keine Produktwerbung zu betreiben und keine Produkte zu verkaufen.

Auswertung der Checkliste:

Konnen Sie alle Kriterien der Checkliste mit , Trifft zu“ beantworten, handelt es sich um eine
anerkannte und unabhangige Ernahrungsberatung. Werden ein oder mehrere Kriterien mit
»1rifft nicht zu“ beantwortet, so hinterfragen Sie diesen Sachverhalt. Weitere Hilfestellung
bietet lhnen die Rahmenvereinbarung ,Qualitatssicherung in der Erndhrungsberatung und
Erndhrungsbildung in Deutschland®“. Die Ansprechpartner des Koordinierungskreises finden
Sie unter: www.wegweiser-ernaehrungsberatung.de

Triffe | TVt
Beurteilungskriterien 2u nicht
ZU

Die Ernahrungsberaterin oder der Ernahrungsberater verfiigt tiber eine von den
gesetzlichen Krankenkassen anerkannte Qualifikation.

Fragen Sie nach einem der folgenden Zertifikate:

o Zertifikat Ernahrungsberater VDOE

Ernahrungsberater/DGE, Erndhrungsmedizinischer Berater/DGE
VDD-Fortbildungszertifikat

VFED-Zertifizierung

QUETHEB-Registrierung

Ernahrungsberater UGB

Ernahrungsmediziner (BDEM/DGEM)

Es werden keine Produkte beworben oder verkauft.

Es werden lhnen keine bestimmten Marken, Produkte oder Programme eines
einzelnen Herstellers empfohlen.

In der Beratung werden Ihnen, wenn erforderlich, mindestens zwei verschiedene
Produktbeispiele genannt oder gezeigt.

Sie werden Uber die Eigenschaften/Zusammensetzung von Produkten und
Lebensmitteln unabhangig von Marken/Herstellern informiert.

Die Internetseite und sonstige Veroffentlichungen oder Eigenwerbung der
Ernahrungsberaterin/des Ernahrungsberaters sind frei von Produktwerbung.

Die eingesetzten Materialien sind moglichst frei von Produktwerbung.

Diese Checkliste wurde vom Koordinierungskreis ,Qualitdtssicherung in der Ernahrungs-
beratung und Ernahrungsbildung® fiir Verbraucher entwickelt.
Sollten Sie Fragen haben oder Beratung winschen, wenden Sie sich gerne an uns.

BerufsVerband Oecotrophologie e.V. (VDOE) Stand: November 2017
Urte Brink
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Stellungnahme zum "Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal” des
IQWiG vom 13. Februar 2018

Allgemeines:

Das IQWiG ist vom BMG am 28. 3.2017 beauftragt worden, ein umfassendes Konzept fir
ein "nationales Gesundheitsportal" zu erstellen.

Grundsatzlich ist diese Initiative zu begruRen.

Aktuelle Untersuchungen haben ergeben, dass 54% der deutschen Bevodlkerung nur Uber
eine eingeschrankte Gesundheitskompetenz verfligen. Das nationale Gesundheitsportal
soll dazu beitragen, die Gesundheitskompetenz von Burgerinnen und Burgern zu
verbessern, indem es wissenschaftlich belegte und unabhangige Informationen auf einer
kooperativen Plattform zusammenfuhrt.

Unter Gesundheitskompetenz versteht der am 19. Februar 2018 dem Gesundheitsminister
ubergebene Nationale Aktionsplan Gesundheitskompetenz die Fahigkeit, angemessen mit
gesundheitsrelevanten Informationen umgehen zu kdnnen. Dazu gehoren folgende
Schritte: Informationen finden, verstehen, beurteilen und anwenden zu konnen.

Die insgesamt 15 Empfehlungen des Nationalen Aktionsplans Gesundheitskompetenz
sprechen auf verschiedenen Ebenen u.a. den Umgang mit und die Nutzung von
Gesundheitsinformationen in den Medien an, fordern nutzerfreundliche Gestaltung und
Erleichterung der Navigation im Gesundheitswesen, die Partizipation von Patienten zu
erleichtern sowie das Selbstmanagement chronisch Erkrankter zu starken.

Das geplante nationale Gesundheitsportal ist als eine erste konkrete MaBnahme zur
Umsetzung dieser Empfehlungen zu verstehen.

Einschatzung des Konzepts:

Das Konzept sieht vor, qualitatsgeprufte und transparent gestaltete Internetauftritte, die
nach noch genau festzulegenden Kriterien akkreditiert werden sollen und bereits aktiv
sind, Uber das Portal zusammen zu binden und so besser auffindbar zu machen.

Dazu soll in einem ersten Schritt eine Suchmaschine eingerichtet werden.

Die beteiligen Verbande sollen ihre Inhalte eigenverantwortlich gestalten, d.h. die Inhalte
werden von den so genannten Content-Partnern bereitgestellt. Dabei mussen aber
bestimmte Standards z.B. bzgl. Aufbau und Struktur von allen Partnern eingehalten
werden. Das ist besonders wichtig, um z.B. zu tiefe, verwirrende Staffelungen zu
vermeiden, die den Suchenden Uberfordern, der dann rasch aufgeben wird. Die
Mindeststandards sollten deshalb auch in dieser ersten Stufe nicht zu niedrig angesetzt
werden.

In weiteren Schritten sollen Licken identifiziert und geflllt werden, das Portal soll selbst
inhaltliche Module zur Verfugung stellen. Grundsatzlich ist neben Texten auch an Videos
und Apps gedacht. Der besondere Mehrwert des Portals soll darin bestehen, die Inhalte
der einzelnen Module sinnvoll miteinander zu verknupfen.
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Folgende Module sind vorgesehen:

Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen

Evidenzbasierte Praventionsangebote

Navigator zu personlichen/telefonischen Beratungsangeboten

Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der
Gesundheitsversorgung

Navigator/Erlauterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswesens
Navigator zu laufenden klinischen Studien

Bewertung aktueller Pressemeldungen

Y

vV V V

vV VvV

Ergebnisse einer Fragebogenaktion, die sich an einen breiten Verteiler von Institutionen im
Gesundheitswesen richtete, wertete das IQWiG als gute Grundlage fir die erste inhaltliche
Flllung der Module. Ausgeschlossen blieb lediglich das letzte Modul (Bewertung aktueller
Pressemeldungen).

Nicht mitgeteilt wird, nach welchen Kriterien der Verteiler erstellt wurde und wie
viele Institutionen angeschrieben wurden.

Im Ergebnis gab es 97 Ruckmeldungen, 15 davon ohne Einwilligung einer
Namensnennung. In der Ergebnisliste nicht enthalten sind u.a. Demenz-
Selbsthilfeorganisationen wie z.B. die Deutsche Alzheimer Gesellschaft oder Stiftungen
wie das ZQP, das sich fur Qualitat in der Pflege engagiert. Dementsprechend fehlen in
einzelnen Modulen wichtige Elemente, z.B. Das Alzheimer Telefon als Beratungshotline.
Der Kreis von Verbanden und Institutionen gerade fur den Bereich Pflege sollte aufgrund
seiner wachsenden Bedeutung auf jeden Fall breit angelegt werden. Auch sollten die
Inhalte der im Aufbau befindlichen Internetprasenz: www.stiftung-gesundheitswissen.de/
einbezogen werden.

Ahnliches gilt auch fiir den Bereich der Versorgung am Lebensende. Von den
einschlagigen Verbanden wie z.B. der DHPV sind offenbar keine Rickmeldungen zum
Fragebogen eingegangen. Gerade bezuglich der Hospiz- und Palliativversorgung ist
Informations- und Aufklarungsarbeit dringend geboten.

Von den Bundeslandern haben sich offenbar lediglich Nordrhein-Westfalen, Bayern und
Hamburg eingebracht. Aber auch weitere Bundeslander konnten wichtige Inhalte
beisteuern. Alle Bundeslander sollten zu den verschiedenen Themenkategorien beteiligt
werden.

Das gilt auch fur die Aktivitaten weiterer Bundesministerien, die im Konzept nicht erwahnt
werden. Einzubinden ware das BMJV im Hinblick auf Patientenrechte und
Verbraucherschutz, das BMFSFJ mit dem Info-Portal Wegweiser Demenz sollte nicht
ubergangen werden. Der Wegweiser Demenz enthalt z.B. als Herzstuck eine Datenbank
mit bundesweit spezifischen Angeboten fur Betroffene und Angehdrige und prasentiert
auch themenspezifische Videos, die bereits mit fremdsprachigen Untertiteln versehen
sind.

Im Konzept findet sich die Festlegung, dass das Portal primar deutschsprachig entwickelt
werden soll, bereits bestehende fremdsprachige Angebote aber bertcksichtigt werden
konnen. Damit konnte z.B. das Angebot der Deutschen Alzheimer Gesellschaft zu Demenz
und Migration eingebunden werden. Beide Projekte werden bzw. sind auf Bundesebene
gefordert worden (BMFSFJ). Angesichts der wachsenden Zahl von Migranten sollten
fremdsprachige Angebote schwerpunktmallig recherchiert und in die kooperative Plattform
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aufgenommen werden.

Um ein nationales Gesundheitsportal aufbauen und dauerhaft betreiben zu kénnen, sieht
das Konzept verschiedene Strukturen vor. Zentral ist selbstverstandlich die Tragerschaft,
die hohe Anspriiche beinhaltet und verlasslich finanziert sein muss. Es wird schwer sein,
einen Trager zu finden, der diese Aufgabe dauerhaft ibernehmen kann und will.

Das beste Portal wird nur genutzt werden, wenn es ausreichend bekannt ist. Deshalb ist
eine kontinuierliche und Uberzeugende Offentlichkeitsarbeit von hoher Bedeutung. Betont
wird die Notwendigkeit einer abgestimmten Strategie, die finanziell unterfuttert werden
musSs.

Fir die Evaluation musste ebenso wie fur die Bewerbung ein eigener Auftrag an
Wissenschaftler vergeben werden, die bereits in die Begleitforschung der
Portalentwicklung eingebunden werden sollten.

Zusammenfassung:

Das vorgelegte Konzept bericksichtigt im Wesentlichen alle Bedurfnisse der Zielgruppen
und erflllt zentrale Kriterien. Es ist umfassend angelegt, vielfach fehlen noch konkrete
Ausfuhrungen. Das ist in diesem Entwicklungsstadium kaum zu kritisieren, tragt das
Konzept doch den Charakter einer Machbarkeitsstudie.

Das Vorhaben ist insgesamt komplex, anspruchsvoll und mit vielen Risiken behaftet. Mit
der Annahme vorbereitender Gutachten, OA und Evaluation 18st es weitere eigenstandige
Malinahmen aus, die erhebliche finanzielle Mittel binden. Ebenso werden die empfohlenen
Gremien organisatorischen und finanziellen Aufwand erfordern, vor allem wenn in diesen
wichtige Inputs erarbeitet werden sollen.

Zu begrufien ist der Gedanke der Usability-Tests begleitend zur Entwicklung des Portals,
die u.a. auch Menschen mit Behinderung einbeziehen sollen. Bedacht werden muss auch,
dass das Nationale Gesundheitsportal friihzeitig und umfassend flir Suchmaschinen
optimiert wird um auch fir Betroffene relevant zu werden, die nur Gber Suchmaschinen
Informationen aus dem Internet recherchieren.

Bei der Evaluation bleibt unklar, wie die Wirkungen operationalisiert werden sollen und wie
die Effekte von anderen Einflussfaktoren bertcksichtigt werden sollen. Wiederholte
reprasentative Befragungen sind sicher sinnvoll, aber aufwandig und finanziell zu
unterfattern.

Ein Erfolg hangt von vielen Faktoren ab. Ein Faktor ist sicherlich eine ausreichende
Finanzierung auf Dauer. Ein weiterer die Findung eines geeigneten Tragers. U.a. ist es
aber auch eine Herausforderung, alle wichtigen Partner mit ins Boot zu holen. Die Partner
mussen bereit sein, zu investieren, ihre Auftritte entsprechend anzupassen und
transparent Strukturen und Finanzierung offen zu legen. Sie mussen kooperieren und ihre
Inhalte entsprechend den Anforderungen des Portaltragers aktuell halten. Sie sollen an
Schulungseinheiten des Portaltragers teilnehmen. Mancher mochte vielleicht nicht in ein
nationales Gesundheitsportal "eingeschmolzen" werden und lieber seinen eigenstandigen
Stil bewahren. Viele rechtliche und technische Fragen werden zu klaren sein.

Da es bereits Gesundheitsportale gibt, die von Verlagsgruppen getragen werden (z.B.
Netdoktor, Verlagsgruppe Georg von Holzbrinck, oder Apotheken Umschau, Wort und Bild
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Verlag Baiersbronn), muss das Verhaltnis zum nationalen Gesundheitsportal geklart
werden. Hohes Potenzial haben auch die Inhalte der Website www.weisse-liste.de, ein
ehemaliges Projekt der Bertelsmann Stiftung.

Der Entwicklungsprozess des Portals wird sich Uber mehrere Jahre hinziehen. Es mussen
Rahmenbedingungen geschaffen werden und ausreichend Ressourcen bereitgestellt

werden, damit das umfangliche, langfristig angelegte und teure Vorhaben tatsachlich in die
Umsetzung geht.

Weritz-Hanf
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BAG SELBSTHILFE

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von

PY Menschen mit Behinderung und chronischer

® Erkrankung und ihren Angehdrigen e.V.

STH I LFE Kirchfeldstr. 149
SELB 40215 Dusseldorf
Tel.: 0211/31006
Fax.: 0211/31006

Stellungnahme

der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung, chronischer Erkrankung und ihren Angehoérigen e.V.
(BAG SELBSTHILFE)

zum Entwurf eines Konzeptes fur ein nationales Gesundheitsportal
(Stand 13.02.2018)

Als Dachverband von 119 Bundesorganisationen der Selbsthilfe chronisch kranker
und behinderter Menschen und ihren Angehdrigen, von 13 Landesarbeitsgemein-
schaften und der Allianz chronischer seltener Erkrankungen (ACHSE) begrti3t die
BAG SELBSTHILFE grundsatzlich die im vorliegenden Konzeptentwurf getroffenen
Festlegungen zu den Anforderungen an den Portal-Trager und die Content-Partner,
zu den mdglichen Modulen des Portals und zu den strukturellen Rahmenbedingun-
gen des Portals.

Die BAG SELBSTHILFE begrufit insbesondere die Herangehensweise eines zunachst
recht offenen Prozesses, in dem die Standrads der Portalinhalte nach und nach in
einem qualitatsorientierten, aber konsensualen Verfahren erarbeitet werden

sollen.
Diese Herangehensweise hat allerdings zur Folge, dass viele unserer Mitgliedsver-

bdnde noch nicht abschatzen kdnnen, welches ,,Gesicht* das Portal letztlich haben

wird und ob bzw. in welchem Umfang sie als Content-Partner in Betracht kommen.
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Daher haben sich bereits einige unserer Mitgliedsverbande (z.B. Deutsche Rheuma-
liga Bundesverband, Deutsche Aidshilfe, Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft,
ACHSE) als Content-Partner fur verschiedene Module des Portals angemeldet. Wir
weisen jedoch darauf hin, dass noch wesentlich mehr Organisationen Interesse an
einer Mitwirkung haben, aber aktuell wegen der Unklarheiten zu den kinftigen
Portalstandards noch keine klaren Aussagen zu ihren Beitragen leisten kénnen.
Insbesondere zum Modul ,,Navigator zu personlichen/telefonischen Beratungsange-

boten* werden letztlich alle unsere Mitgliedsverbande im Portal darzustellen sein.

Dringend erganzungsbeddrftig ist das Konzept zum Portal hinsichtlich des Anforde-
rungskriteriums der vollstandigen Barrierefreiheit, da das Portal ohne Zweifel der

sogenannten BITV2 unterfallen wird.

Im Einzelnen ist zum vorliegenden Konzeptentwurf folgendes auszufihren:

(1) Die BAG SELBSTHILFE teilt die Auffassung, dass der Trager des kunftigen Portals
gemeinnutzig sein sollte und wissenschaftlichen Grundsatzen verpflichtet sein
sollte. Ebenfalls geteilt wird die Auffassung, dass der Trager inhaltlich und poli-
tisch unabhangig sein sollte. Dies schlie3t aber dann Bundesbehdrden oder Ein-
richtungen, in deren Vorstand ausschlielich die Selbstverwaltungspartner ver-

treten sind, als Trager des Portals aus.

(2) Grundsatzlich teilt die BAG SELBSTHILFE auch die Auffassung, dass die Content-
Partner des Portals ein Akkreditierungsverfahren durchlaufen sollten, das si-
cherstellt, dass Transparenz- und Qualitatssicherungsanforderungen erfullt wer-
den. Zu unklar ist jedoch noch, welche Anforderungen kunftig gelten sollen,
insbesondere was mit der Anforderung eines Methodenpapiers im Einzelnen ge-
meint sein soll.

Zutreffend ist jedenfalls, dass die Anforderungen modulspezifisch zu definieren
sind und dass gerade zum Start des Portals die notwenigen Mindeststandards mit

Augenmal festgelegt werden sollten.
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Mit besonderem Nachdruck unterstutzt die BAG SELBSTHILFE auch die Auffas-
sung, dass Struktur und Inhalte des Portals sich primar an den Nutzerbedurfnis-
sen orientieren muissen.

Die Nutzerbedurfnisse mussen allerdings entsprechend der unterschiedlichen
Bedarfe in der Bevélkerung abgedeckt werden. Dies gilt insbesondere fir Men-
schen mit Behinderungen und Menschen mit Lernschwierigkeiten. Wir verweisen
hierzu auf die anliegende Stellungnahme unseres Mitgliedsverbandes Bundesver-
band Selbsthilfe Kérperbehinderter e.V. (BSK) (Anlage 1).

Um die Nutzerbedurfnisse differenziert erfassen zu kénnen, missen die Bedarfe
der entsprechenden Nutzergruppen durch Beteiligungsprozesse erfasst werden.
Sowohl die Content-Partner als auch der Trager mussen daher von Anfang an
strukturierte Beteiligungsprozesse organisieren, um die Nutzer(innen)-
Perspektive umfassend bei der Ausgestaltung des Portals einbeziehen zu kon-
nen. Dies hat auch einen methodischen Hintergrund: Die Informationsbedurfnis-
se der Patientinnen und Patienten beziehen sich auf Endpunkte, die fur ihre
gesundheitsbezogenen Entscheidungen relevant sind. Die Erstellung und Bereit-
stellung von Informationen muss auf wissenschaftlicher Grundlage erfolgen, sich

aber immer auf diese Endpunkte beziehen.

Die BAG SELBSTHILFE steht gerne bereit, die hierfir notwendigen Beteiligungs-
prozesse zu organisieren bzw. zu koordinieren. Schon die Festlegung der gene-
rellen Anforderungen an die Content-Partner durch den Trager des Portals setzt
voraus, dass die Anforderungskriterien auf der Basis eines Beteiligungsprozesses

der Nutzerinnen und Nutzer festgelegt werden (S.14, 5.2.1).

Im Ubrigen teilt die BAG SELBSTHILFE die Darstellungen auf den S. 14 ff zu mog-
lichen Anforderungskriterien an die Content-Partner. Unzulanglich ist allerdings
der Abschnitt 5.4.2 zur Barrierefreiheit. Diese ist nach der BITV 2.0 zwingend
vollstandig umzusetzen. Die entsprechenden Anforderungen mussen schon bei
der Planung des Portals bzw. bei der Erstellung des Contents von Anfang an be-
ricksichtigt werden. Liegen Barrieren erst einmal vor, dann ist es sehr aufwan-

dig, diese nachtraglich zu beseitigen. Wir verweisen hierzu wiederum auf die
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anliegenden Stellungnahmen unserer Mitgliedsverbande BSK (Anlage 1) und
Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband (DBSV) (Anlage 2).

(3) Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE sind die Uberlegungen zu den Umsetzungsphasen
des Portals (S. 19 ff, 5.5) nachvollziehbar.
Sollte allerdings zunachst einmal eine Vorphase durch Einrichtung einer reinen
Suchmaschine stattfinden, dann sind bereits in dieser Phase die Maligaben der
Barrierefreiheit vollstandig einzuhalten. Aulerdem erscheint es als sinnvoll, fur
jedes der geplanten Module eine gesonderte Suchmaschine zu etablieren.
Ausdrucklich begriuf3t wird der Hinweis auf Seite 21, dass vor Etablierung des
Portals zunachst einmal ein Vergleich zwischen der Bedarfslage der Nutzerinnen
und Nutzer und dem Angebot der Content-Partner stattfinden muss. Nur so kann
sichergestellt werden, dass es nicht dadurch zu einer schlechten Qualitat des
Gesamtportals kommt, dass es fiir einzelne Fragestellungen ein Uberangebot an
disparaten Informationen und fur andere wichtige Fragestellungen empfindliche

Informationslicken gibt.

(4) Zu den Ausfiihrungen im Konzept zu den einzelnen Modulen des Portals ist

Folgendes auszufihren:

a) Modul ,,Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen*
Zu diesem Modul haben sich bereits einige Selbsthilfeorganisationen als
Anbieter gemeldet. Es sei nochmals betont, dass es noch wesentlich mehr
Selbsthilfeorganisationen gibt, die als Anbieter evidenzbasierter Gesund-
heitsinformationen anzusehen sind. Diese Organisationen haben bislang
nur deshalb davon abgesehen, sich als Anbieter listenzulassen, weil die
Anforderungen an Content-Partner, die Ausgestaltung des Portals und die
Anforderungen an evidenzbasierte Gesundheitsinformationen im Sinne
des Portals unklar waren bzw. sind.
Besonders begriflRt wird der Hinweis auf Seite 30 zum Informationsportal
fur seltene Erkrankungen (ZIPSE) und zu Orphanet, an deren Entstehung
die Allianz chronischer seltener Erkrankungen (ACHSE) mal3geblich betei-

ligt war.
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b)

Nicht ganz teilen kann die BAG SELBSTHILFE die Einschatzung, dass die
bestehenden Gesundheitsinformationen bereits eine ausreichende Grund-
lage fir den Start des Portals boten und dass man erst im Verlauf der
Portalserweiterung einen Soll-Katalog bezogen auf die Informationsbe-
durfnisse der Burgerinnen und Burger erstellt werden solle. Eine umfas-
sende Bedarfsanalyse muss vielmehr vor Planung des Moduls erfolgen,
damit Informationslicken und desperate Informationslagen zeitnah, ide-

alerweise vor dem Launch des Portals beseitigt werden kdénnen.

Zutreffend ist schlie3lich der Hinweis, dass der Anforderungskatalog der
,»Guten Praxis Gesundheitsinformation* zunadchst auf wissenschaftlicher
Grundlage operationalisiert werden muss, dass anhand klarer Kriterien
(Sog. SMART-Ansatz) entscheiden werden kann, ob eine Gesundheitsin-
formation geeignet ist. Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE muss dabei ein
besonderer Fokus auf das Kriterium der ,,zielgruppengerechten Informati-

on* gelegt werden.

Modul ,,Evidenzbasierte Pravention*

Aussagen zu Kausalzusammenhangen im Feld der Pravention sind mit ei-
ner groBeren Unsicherheit behaftet als Aussagen zu konkreten Behand-
lungssituationen. Dies muss bei den Anforderungskriterien an ,,Evidenzba-
sierte Pravention* bedacht werden.

Ferner darf die Suche nach Evidenz nicht dazu verleiten, sich ausschliel3-
lich auf Aussagen zur Verhaltenspravention oder zur Friherkennung von
Erkrankungen zu kaprizieren. Gerade im Bereich von Pravention und Ge-
sundheitsforderung hat es sich gezeigt, dass settingbezogene Aussagen
von herausragender Bedeutung sind. Gerade anhand solcher Aussagen
konnen die Burgerinnen und Blrger sehr gut lebensweltbezogen eigenes
Entscheidungsverhalten reflektieren. Leider enthalten die Ausfiihrungen
auf S. 31 f, 6.2 bereits den angesprochenen, verhangnisvollen Bias in
Richtung Verhaltenspravention und Friherkennung. Auch fir dieses Modul
gilt, dass zwar einige Selbsthilfeorganisationen bereits angegeben haben,

Anbieter fir evidenzbasierte Praventionsinformationen zu sein, dass dies
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aber fur viele weitere Selbsthilfeorganisationen gilt. Auch fir dieses Mo-
dul gilt, dass bislang die Zielrichtung und Ausgestaltung des Portals und

die Anforderungen an den Content noch zu unklar definiert waren.

Modul ,,Navigator zu persénlichen/telefonischen Beratungsangeboten*
Wie bereits ausgefihrt wurde, ist es aus Sicht der BAG SELBSTHILFE es-
sentiell, dass die Beratungsangebote der Selbsthilfeorganisationen chro-
nisch kranker und behinderter Menschen im Nationalen Gesundheitsportal
auffindbar sein mussen. Wie auf S. 37 des Konzeptentwurfs zutreffend
ausgefuhrt wird, besteht neben dem Bedarf an Gesundheitsinformationen
bei den Birgerinnen und Burgern ein zusatzlicher Bedarf an Angeboten
zur personlichen Unterstitzung.

Dieser Unterstutzungsbedarf wird jedoch auf S. 41 des Konzepts nur véllig
verkirzt dargestellt, wenn darauf verwiesen wird, dass fur die Beratung
»geschulte Experten, wie beispielsweise Rechtsanwaltinnen und Rechts-
anwaélte, Arztinnen und Arzte, medizinische Fachkrafte, Sozialpadagogin-
nen und -padagogen oder Sozialversicherungsfachangestellte* zur Verfu-
gung stehen.

Viele praktische Fragen im Umgang mit Erkrankungen (Schulausflug mit
einem chronisch kranken Kind, Zuganglichkeit von Autobahntoiletten bei
Gehbehinderung und Darmerkrankung, kostengunstige Bekleidung bei
Kleinwiichsigkeit etc.) kbnnen eben nicht per se von Vertreterinnen und
Vertretern bestimmter Professionen besser beantwortet werden als von
Betroffenen.

In seiner Stellungnahme zum vorliegenden Entwurf stellt beispielsweise
unser Mitgliedsverband Deutscher Psoriasis Bund (DPB) die Frage, wie das
Portal die haufige Frage beantworten will, wie und wo man einen Frisor
findet, der bereit ist, einen Kunden/eine Kundin mit Psoriasis an der
Kopfhaut zu bedienen.

Ideal ist somit die Verzahnung von Betroffenenkompetenz und professio-
neller Expertise. Hierfur bieten die Beratungsangebote der Selbsthilfeor-
ganisationen chronisch kranker und behinderter Menschen die ideale

Grundlage.
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d)

Somit sind die nun im Konzept bereits aufgefuhrten Selbsthilfeorganisati-
onen nur ein Teil des Anbieterpotentials, das fur dieses Modul des Portals

wichtig ist.

Die BAG SELBSTHILFE teilt insgesamt die Auffassung, dass die Bewer-
tungs- bzw. Beratungsangebote zunachst sorgsam entwickelt werden
mussen und dass hinsichtlich der notwendigen Mindeststandards zunachst
mit Augenmal’ vorgegangen werden muss.

Was die Orientierung an den Standards der Unabhangigen Patientenbera-
tung Deutschlands anbelangt, so ist aus Sicht der BAG SELBSTHILFE Zu-
riackhaltung geboten. Eine Auswertung der aktuellen Evaluationsberichte
der PROGNOS AG sei hier empfohlen.

Im Konzept fehlt schliellich der Hinweis, dass es im Portal auch verlassli-
che Angaben zur Barrierefreiheit der Angebote geben muss. Wir verwei-
sen hierzu auf die anliegende Stellungnahme unseres Mitgliedsverbandes
BSK (Anlage 1).

Modul ,,Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen
Angeboten der Gesundheitsversorgung

Aus Sicht der BAG SELBSTHILFE beziehen sich die Ausfihrungen zu diesem
Modul viel zu stark auf die einzelnen Bausteine der Versorgung und zu
wenig auf das arbeitsteilige Zusammenwirken in unserem hochausdiffe-
renzierten Gesundheitswesen.

Das Nationale Gesundheitsportal muss kiinftig einen Uberblick geben liber
die Versorgungsformen, die ,,Patient Pathways*, die den Patientinnen
und Patienten offen stehen.

Entscheidungen, wie die Frage, ob eine DMP-Einschreibung sinnvoll ist, ob
ein Selektivvertrag gegentiber der Regelversorgung vorzugswirdig ist oder
ob man sich in eine Erprobungsstudie einschreiben sollte, mussen tber

das Portal kinftig erleichtert, zumindest aber angesprochen werden.

Was die einzelnen Bausteine der Versorgung anbelangt, so teilt die BAG
SELBSTHILFE grundsatzlich die Ausfiihrungen auf den Seiten 43 ff. Auch
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fur dieses Modul gilt, dass neben den bereits benannten Selbsthilfeorga-
nisationen auf S. 45 f noch zahlreiche weitere Selbsthilfeorganisationen
als Navigatoren im Portal zu bertcksichtigen sind. Nur beispielhaft sei
hier die Zertifizierung der Mukoviszidose-Spezialambulanzen durch den
Mukoviszidose e.V. genannt.

Ausdrucklich begrifien wir, dass im vorliegenden Konzeptentwurf die

,,Weisse Liste* und die ,,ZIPSE* ausdricklich angesprochen werden.

e) Modul ,,Navigator zu laufenden klinischen Studien*

Die Ausfuhrungen zu diesem Modul werden uneingeschrankt begrufit.

f) Modul ,,Navigator/Erlauterungen der Strukturen des deutschen Gesund-
heitswesens
In den Mitgliedsverbanden der BAG SELBSTHILFE sind ca. 1,2 Mio. Blrge-
rinnen und Burger aktiv. Es gehdrt zu den Kernaufgaben der Verbande,
die in der Selbsthilfe Aktiven Uber die Strukturen des deutschen Gesund-
heitswesens zu informieren und zu schulen.
Die entsprechenden Materialien kdnnen gerne auch dem kinftigen Natio-
nalen Gesundheitsportal zur Verfligung gestellt werden. Exemplarisch sei
auf die Materialien des mit dem BKK Dachverband gemeinsam entwickel-
ten Qualifizierungsprogramm ,,Lernort Selbsthilfe** verwiesen. Die Auf-

stellung auf S. 55 des Konzepts ist daher entsprechend zu erganzen.

(5) Die BAG SELBSTHILFE und ihre Mitgliedsverbande sind gerne bereit, auf den auf
S. 66 des Konzepts genannten Informationswegen die Bekanntheit des kiinftigen

Portals zu erhohen.

(6) Wie im Konzept zutreffend ausgefuhrt wird, muss der Nutzer(innen)perspektive
eine zentrale Bedeutung bei dem kiinftigen Gesundheitsportal zukommen.
Dies muss sich auch im Evaluationskonzept, insbesondere in den Evaluations-
Kriterien niederschlagen.
Daher sieht die BAG SELBSTHILFE hierzu ein zentrales Aufgabenfeld fiir die Be-

gleitung des Portals durch die Selbsthilfeorganisationen chronisch kranker und
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behinderter Menschen. Dies muss sich auch darin niederschlagen, dass die BAG

SELBSTHILFE im zustandigen Fachgremium des kinftigen Tragers beteiligt wird.

(7) Zu den technischen Funktionalitaten des Portals weisen wir insbesondere auf
die Notwendigkeiten einer umfassenden Beriicksichtigung von Datenschutz- und
Datensicherheitsaspekten hin, gerade wenn interaktive Funktionalitaten geplant
werden. Wir verweisen hierzu auch auf die anliegende Stellungnahme unseres
Mitgliedsverbandes BSK (Anlage 1)

Die im Konzept angesprochene mogliche Verknipfung des Portals mit der kinf-

tigen Patientenakte wird vor diesem Hintergrund als auBerst kritisch angesehen.

(8) Die notwenige Mitwirkung von gemeinnttzigen Organisationen, insbesondere von
Selbsthilfeorganisationen an der Planung, Erstellung und Begleitung des Portals
wird fur diese mit einem nicht unerheblichen Aufwand verbunden sein. Daher
sollten Erstattungs- und Aufwandsentschadigungsregelungen nach dem Vorbild
des § 140 f Abs. 5-7 SGB V auf jeden Fall vorgesehen werden. Der Trager des
Portals muss daher die Aufgabe erhalten, die entsprechenden Unterstiitzungs-

angebote vorzuhalten.
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Stellungnahme der Bundesarztekammer zum Konzeptentwurf
.Konzept flr ein nationales Gesundheitsportal“ des IQWiG

Grundlegende Bewertung des Konzeptes fiir ein Gesundheitsportal

Das Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) war 2017 vom
Bundesministerium fir Gesundheit (BMG) beauftragt worden, ein Konzept fir ein Nationales
Gesundheitsportal zu erstellen. Diese Initiative war aus der am 19. Juni 2017 gegrindeten
Allianz fur Gesundheitskompetenz hervorgegangen.

Nach dem vorliegenden Konzept sollen nach definierten Kriterien akkreditierte
Organisationen des Gesundheitswesens (sog. ,Content-Partner®) zu sieben thematischen
Modulen evidenzbasierte, nicht kommerzielle und werbefreie Gesundheitsinformationen
einstellen, die zuvor ein auf Qualitatsstandards basiertes Prifverfahren durchlaufen haben.

Die Bundesarztekammer hat insbesondere Kritikpunkte an den im Konzeptentwurf
entwickelten organisatorischen Rahmenbedingungen sowie an dem Verfahren der
Einstellung von Gesundheitsinformationen in das Portal.

Nach Auffassung der Bundesarztekammer muss mit dem Gesundheitsportal gewahrleistet
sein, dass dieses nutzerfreundlich und zielgruppenorientiert ausgerichtet ist. Es muss
sichergestellt sein, dass die in das Portal einzustellenden Inhalte transparent und frei von
kommerziellen Interessen sind und den bestehenden Pluralismus unseres
Gesundheitswesens widerspiegeln. Die Sichtbarkeit der Internetauftritte der teilnehmenden
Organisationen soll durch das Portal gestarkt und nicht eingeschrankt werden. Zudem muss
der Betrieb des Portals mit einem fir alle Beteiligten angemessenen Ressourcenaufwand
mdglich sein. Die Entscheidungen Uber die aufzubauenden Module und der in das Portal
einzustellenden Inhalte missen in einem demokratischen Prozess in einer entsprechenden
Gremienstruktur der beteiligten Organisationen erfolgen. Ein Ausbau des Portals bis zur
Stufe 2 scheint vorerst vollauf ausreichend, um Erfahrungen mit der Praktikabilitat und
Zielgruppenerreichung zu gewinnen.

Bewertung von Einzelaspekten des geplanten Gesundheitsportals

Im Folgenden werden die Teilbereiche des geplanten Gesundheitsportals kurz dargestellt
und anschliel3end einer Bewertung durch die Bundesarztekammer unterzogen.

1. Strukturelle Rahmenbedingungen des Portals, Organisationsform und
Gremien

Laut Konzeptentwurf kommen als mdgliche Rechtsformen fir das Gesundheitsportal ein
nichtwirtschaftlicher Verein, eine (Bundes-)Stiftung oder eine gemeinnitzige Gesellschaft mit
beschrankter Haftung (,gGmbH") in Frage (Kap. 10.3 — S. 76/77). Denkbar seien sowohl eine
Anbindung an eine bestehende Organisation wie auch eine Neugriindung (Kap. 1.6 — S. 3).

Es musse die Unabhangigkeit des Portals gewahrleistet sein. Der Portal-Trager solle daher
keine kommerziellen Eigeninteressen vertreten, gemeinniitzigen (Kap. 1.3 — S. 2) und
wissenschaftlichen Grundsatzen verpflichtet sein (Kap. 5.1 — S. 13).

Im Konzeptentwurf wird es als erforderlich erachtet, das Gesundheitsportal mit einem
geschaftsfihrenden Exekutivorgan, einem Willensbildungsorgan der Gesellschafter, einem
Akkreditierungsgremium, einem Wissenschaftlichen Beirat, einer Redaktion und einer
externen Ombudsstelle auszustatten (Kap. 10.4 — S. 76-79).

Als teilnehmende Organisationen — sog. ,Content-Partner®, die flrr das Portal
Gesundheitsinformationen bereitstellen — sollen nach dem Konzeptentwurf nur solche
Organisationen anerkannt werden, die zuvor ein Akkreditierungsverfahren durchlaufen
haben.
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Stellungnahme der Bundesarztekammer zum Konzeptentwurf
.Konzept flr ein nationales Gesundheitsportal“ des IQWiG

Stellungnahme der Bundesarztekammer

Fir die Einrichtung des Portals muss eine mdglichst gro3e Neutralitat des Portal-Tragers
gewahrleistet sein. Die Entscheidungsgremien des Portals mussen einer demokratischen
Kontrolle der teilnehmenden Organisationen unterliegen.

Die in dem Konzeptentwurf vorgeschlagenen Gremien waren mit einem nicht abschatzbaren
Ressourcen- und Personalbedarf der teiinehmenden Organisationen verbunden. Zwar wird
im Konzept der Ressourcenbedarf des Portals aufgelistet, es fehlt aber eine spiegelbildliche
Aufstellung, welcher zeitliche, personelle und materielle Aufwand flr die teiinehmenden
Organisationen mit der Ausgestaltung der angedachten Gremien und der Aufbereitung der
Inhalte voraussichtlich verbunden ware. Hierflr bedirfte es weitergehender Informationen,
wie die vorgeschlagenen Gremien besetzt werden und in welcher Frequenz sie
zusammentreten sollen. Auch bleibt unklar, wie und durch wen Uber die Besetzung der
Gremien entschieden werden soll.

Darlber hinaus ist darauf hinzuweisen, dass durch die dem Portal-Trager eingeraumte
Option, in einem ersten Schritt nach einem eigenen Verfahren Content-Partner auszuwahlen,
Prajudizien fur die weitere Entwicklung des Akkreditierungsverfahrens und der anzulegenden
Qualitatskriterien geschaffen wirden.

Falls daran gedacht sein sollte, den 97 zum Portal befragten Gesundheitsorganisationen in
einer ersten Entwicklungsstufe bereits die Mdglichkeit einzurdumen, automatisch als
Content-Partner mitzuwirken, kann dies von der Bundesarztekammer nicht mitgetragen
werden.

Eine zweistufige Entwicklung von Qualitatsstandards und ein Neu-Akkreditierungsverfahren
fur die in der ersten Stufe aufgenommenen Organisationen (siehe Kap. 5.5.3 — S. 21)
werden als nicht realistisch und auch nicht als winschenswert erachtet.

Die Bundesarztekammer schlagt vor, dem Steuerungskreis der bereits gegriindeten ,Allianz
fur Gesundheitskompetenz® die Aufgabe zu Ubertragen, die erforderlichen
Eingangsstandards fir die Akkreditierung von Content-Partnern sowie Qualitatsstandards fur
die einzustellenden Inhalte festzulegen.

2. Module des Portals und einzustellende Inhalte

Das Portal soll laut Konzeptentwurf sieben inhaltliche Module umfassen (Kap. 3.2 — S. 10,
Kap. 6 — S. 23ff).

Die unterschiedlichen Module sollen gemeinsam von der Portal-Redaktion und geeigneten
Content-Partnern betreut werden (Kap. 3.2 — S. 10/11). Dabei sollen sich die flr das Portal
relevanten Anbieter von Gesundheitsinformationen auf gemeinsame Standards fir die
einzustellenden Inhalte verstandigen. Bei widersprichlichen Inhalten verschiedener Content-
Partner soll die Letztentscheidung Uber die Einstellung dem Portal-Trager vorbehalten
bleiben (Kap. 5.2.4. — S. 15, auch S. 21).

Als externe Kontrolle ist vorgesehen, dass Nutzer des Portals tber eine Ombudsstelle
kritische Anfragen oder Beschwerden zu Inhalten des Portals stellen kdnnen, woraufhin eine
formale Priifung initiiert werden soll.

Stellungnahme der Bundesarztekammer

Seitens der Bundesarztekammer werden insbesondere die Module d) und g) kritisch
gesehen:

Hinsichtlich des mit Modul d) geplanten Navigators zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen
und anderen Angeboten der Gesundheitsversorgung bedlrfte es zunachst weiterer

Seite 3 von 6
-A43-



Stellungnahme der Bundesarztekammer zum Konzeptentwurf
.Konzept flr ein nationales Gesundheitsportal“ des IQWiG

Erlauterungen, wie hierzu eine neutrale und an den Bedurfnissen der Nutzer orientierte
Navigation sichergestellt werden soll. Durch den vorgesehenen Einbezug von
Nutzerbewertungen in die Angebotssuche sind zudem Verzerrungen zu erwarten, die einer
sach- und bedurfnisorientierten Navigation eher im Wege stehen als fir diese nltzlich zu
sein.

Modul g) sieht eine Bewertung aktueller Pressemeldungen vor und birgt damit die groRRe
Gefahr, die begriindete Pluralitat im wissenschaftlichen Diskurs wie in medizinethischen und
gesundheitspolitischen Diskussionen zu beschneiden; dies lehnt die Bundesarztekammer
strikt ab.

Zudem sollte sich das angesprochene Problem verzerrter Medienberichterstattungen zu
Gesundheitsthemen, die Uber das Modul korrigiert werden sollen, dadurch relativieren, dass
Journalisten zuklnftig durch das Portal Zugang zu sachlichen und interessensunabhangigen
Gesundheitsinformationen erhalten und somit selbst die Seriositat und den Wahrheitsgehalt
von Informationen tberprifen kénnen.

Dariber hinaus sollte durch die aufgeflihrten Module nicht eine parallele Angebotswelt
geschaffen werden, durch die bereits gut funktionierende, online-gestlitzte Angebote der
Kooperationspartner entwertet werden. Vielmehr sollte sichergestellt werden, dass
bestehende Angebote akkreditierter Content-Partner sinnvoll integriert werden bzw. der
Zugang interessierter Nutzer zu ihnen erleichtert wird.

Des Weiteren ist darauf hinzuweisen, dass die in Modul b) vorgesehenen ,evidenzbasierten
Praventionsangebote” einen hohen Anspruch darstellen, der von den hierzu im Konzept
aufgefiuhrten Portalen kaum erflllbar ist.

Generell ist zu berlicksichtigen, dass es hinsichtlich der Bewertung von
Gesundheitsinformationen immer wieder zu divergierenden Auffassungen kommen wird.
Solche Divergenzen kénnen und sollten nicht durch eine Letztentscheidungsbefugnis des
Portal-Tragers bereinigt werden. Vielmehr muss das Portal gleichermal3en die
verschiedenen Ansichten im wissenschaftlichen Diskurs wie auch die Pluralitat
gesellschaftlicher Meinungen zu gesundheitlichen Themen erméglichen. Qualitat und
Pluralitat dirfen sich nicht ausschlielRen.

Deshalb sollte dem Portal-Trager auch nicht eine weitgehend eigensténdige redaktionelle
und technische Betreuung des Portals obliegen (Kap. 5 — S. 13). Vielmehr bedarf es hierzu
demokratischer Abstimmungsprozesse und gut funktionierender Kontrollinstrumente, um
keine oberste Zensurbehdrde in Gesundheitsfragen entstehen zu lassen. Dies betrifft
gleichermal3en auch notwendige Aktualisierungen eingestellter Informationen.

Nach Auffassung der Bundesarztekammer ware die Einrichtung eines Portals, das v. a.
Zugange zu den relevanten Inhalten der Internetauftritte der akkreditierten
Kooperationspartner sicherstellt, unterstiitzt durch eine nutzerfreundliche Suchfunktion, véllig
angemessen und ausreichend. Hinsichtlich des Moduls d) sollte auf bestehende Angebote
akkreditierter Partner hingewiesen werden, wahrend Modul g) géanzlich entfallen sollte.

3. Zielgruppen des Portals

Im Konzeptentwurf wird auf die Bedeutung einer Ausrichtung des Portals auf spezifische
Zielgruppen hingewiesen. Im Fokus stehen dabei v. a. Bevdlkerungsgruppen mit einer
geringen Gesundheitskompetenz.

Der Konzeptentwurf empfiehlt deshalb eine ,wiederholte Einbeziehung von Nutzerinnen und
Nutzern auf Nutzungsfreundlichkeit, Gebrauchstauglichkeit und Zuganglichkeit®.

Zudem sollen ,modulbezogen beispielhafte Zielgruppen und Anwendungsfalle definiert ....
werden.” (Kap. 5.4 — S. 18/19)
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Stellungnahme der Bundesarztekammer

Aufgrund vorliegender Studienergebnisse zur Gesundheitskompetenz ist es grundsatzlich
richtig, das Portal insbesondere an den Bedirfnissen der aufgefiihrten Zielgruppen
auszurichten. Andernfalls besteht die Gefahr, dass sich die Schere zwischen gut und
schlecht Informierten eher weiter 6ffnet als schliefl3t.

In der Umsetzung flhrt die angestrebte Zielgruppenorientierung jedoch dazu, dass die
Portalinhalte auch fir die jeweiligen Zielgruppen unterschiedlich aufbereitet werden missten.
Menschen mit einem niedrigen Bildungsstand, Menschen mit einem Migrationshintergrund,
alte oder chronisch kranke Menschen dirften sehr unterschiedliche Bedurfnisse und
Erwartungen an das Portal und die dort abrufbaren Inhalte haben.

Insofern stellt sich die Frage, durch wen eine entsprechende Aufbereitung der Portalinhalte
erfolgen soll. Wenn die Content-Partner gemeinsam mit der Portal-Redaktion — wie im
Konzept vorgesehen — auch fir einzelne Module zustandig sein sollen, wirde dies den
jeweiligen Content-Partnern einen enormen zusatzlichen Ressourcen-Einsatz abverlangen.

Um eine Nutzung des Portals durch die anvisierten Zielgruppen sicherzustellen, muss zudem
die Frage beantwortet werden, wie Nutzer, die zur Beantwortung einer spezifischen
Fragestellung nicht Gber das Portal in das Internet gehen, mit ihren Fragen dennoch auf das
Portal geflihrt werden kénnen. In diesem Zusammenhang ist auch zu klaren, wie fir das
Portal ein hohes Ranking in den gebrauchlichen Suchmaschinen erreicht werden kann.

Einen Zugang zum Portal auch Uber eine Schnittstelle zu elektronischen Patientenakten zu
schaffen (siehe Kap. 7.2.8 — S. 65), wirft weitere technische wie auch datenschutzrechtliche
Fragen auf. Die von der Bundesregierung verfolgte Zielsetzung der Etablierung von
elektronischen Patientenakten gemal § 291 a SGB V sieht vor, dass die Inhalte der
elektronischen Patientenakte verschlUsselt sind; eine kontextspezifische, bspw. auf eine
Diagnose bezogene Bereitstellung von Gesundheitsinformationen ist jedoch nur durch eine
unverschlisselte Ablage von Daten des Patienten in seiner Patientenakte méglich. Eine
solche unverschlisselte Ablage wird abgelehnt.

4. Anforderungen an den Auf- und Ausbau des Portals
Das Konzept sieht einen Aufbau des Portals in mehreren Phasen vor (Kap. 5.5 — S. 19-22):

- In einer vorbereitenden Phase 0 sollen die erforderlichen organisatorischen Grundlagen
geschaffen werden (Klarung der Finanzierung, Griindungsgremium, Vorbereitung von
Akkreditierungskriterien etc.).

- In Phase 1 sollen die Strukturen des Portals gelegt werden (vertragliche Regelungen,
Akkreditierungsverfahren etc.).

- In Phase 2 soll eine Suchmaschine entwickelt werden, die die Inhalte der akkreditierten
Partner auffindet. Zudem sollen hier bereits Vorbereitungen fur Phase 3 getroffen
werden, wie z. B. die Konkretisierung modulbezogener Akkreditierungsanforderungen,
Aufstellung eines Prifkatalogs sowie Festlegung der inhaltlichen Struktur der einzelnen
Module und der Kriterien fir die einzustellenden Inhalte.

- In Phase 3 soll die Suchmaschine durch erste inhaltliche Module erganzt werden. Alle
bisher beteiligten Content-Partner sollen einem Neuakkreditierungsprozess unterzogen
werden.

- Phase 4 umfasst den eigentlichen Portal-Betrieb, dessen technische Weiterentwicklung
und eine begleitende Evaluation.

Zu Beginn soll es dem Portal-Trager tberlassen bleiben, eigenstandig ein Verfahren zu
entwickeln, mit dem eine erste Auswahl von Content-Partnern erfolgen kann. Die
Qualitatsanforderungen sollen schrittweise hochgesetzt und den Content-Partnern hierfir ein
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vom Trager finanziertes Qualifizierungsprogramm angeboten werden, um eine
Neuakkreditierung erfolgreich durchlaufen zu kénnen (Kap. 5 - S. 15).

Stellungnahme der Bundesarztekammer

Ein Aufbau des Portals bis zur vorgeschlagenen Phase 2 wird seitens der
Bundesarztekammer als vollig ausreichend erachtet, um Erfahrungen mit der Praktikabilitat
und Zielgruppenerreichung zu gewinnen. Ein weiterer inhaltlicher und modulbezogener
Ausbau sollte erst dann erwogen werden, wenn fundierte Erfahrungen zur Nutzung der
Suchmaschine vorliegen und weitere inhaltliche Diskussionen in der Steuerungsgruppe der
Allianz gefihrt worden sind.

Es ist zu erwarten, dass mit einer zunehmenden Zahl akkreditierter Content-Partner sich die
gemeinsamen Qualitatsanforderungen eher nivellieren, anstatt — wie im Konzept vorgesehen
(S. 15) — weiter steigern werden.

Das angedachte Qualifizierungsprogramm, das die Partner-Organisationen durchlaufen
sollen, sollte ausschlief3lich unter dem Aspekt einer vergleichbaren Qualitat der Beitrage
verstanden werden, etwa mit Blick auf Faktoren wie Verstandlichkeit, Detailtiefe,
Quellenhinterlegung et cetera. Nicht intendiert sein sollte hingegen ein
Normierungsinstrument, das der doch eher wiinschenswerten Darstellung der Pluralitat der
teilnehmenden Organisationen entgegenstehen wirde.
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Bundesverband
der Arzneimittel-
Hersteller e.V. @ a a

beraten « analysieren « handeln

Stellungnahme zum Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal

Sehr geehrte Damen und Herren,

flr die Moglichkeit des inhaltlichen Austauschs zur geplanten Neukonzeption eines (digitalen) Gesund-
heitsportals mochte sich der Bundesverband der Arzneimittel-Hersteller e.V. (BAH) recht herzlich be-
danken. In diesem Sinne hatten wir am 21.7.2017 den von Seiten des Instituts fir Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesens (IQWiG) konzipierten Fragebogen eingereicht. Darauf aufbauend
senden wir lhnen heute unsere Einschatzung zum Konzeptentwurf (Version 2.0) vom 13.2.2018, Pro-
jektnummer P17-02.

Der BAH begriiRt grundsatzlich die verstarkten Anstrengungen zur Steigerung der (digitalen) Gesund-
heitskompetenz in der Bevolkerung. Damit einhergehen sollte eine verstarkte Orientierung des Su-
chenden hin zu Informationsquellen, die qualitativ hochwertig und didaktisch verstandlich aufbereitet
sind und keinen kommerziellen Interessen dienen, also werbefrei sind.

Allein die Trefferliste bei der Online-Recherche sollte dabei nicht das MaR der Dinge sein, sondern ein
Wegweiser hin zu Angeboten, die das Bedlrfnis nach einer Ersteinschatzung einer Frage sachkundig
befriedigt. Diese notwendige Bedingung stellt besondere Anforderungen an die zu integrierende Such-
maschine sowie die bei spontanen Online-Recherchen im Hintergrund automatisiert ablaufenden Pri-
orisierungsprozesse.

Darliber hinaus ist zu beachten, dass auch ein neu konzipiertes und inhaltlich aufgewertetes Gesund-
heitsportal in all seiner Wissenschaftlichkeit die umfassende Diskussion und Erérterung mit Vertretern
von Heilberufen sowie der bestimmte Produkte betreffenden Hersteller-Firmen nicht ersetzen kann.

Zum Modul: Evidenzbasierte Gesundheitsinformation

Im vorliegenden Konzeptentwurf fiir ein nationales Gesundheitsportal finden sich im Modul , Evidenz-
basierte Gesundheitsinformationen” Aussagen zur bereits bestehenden Medikamenten-Datenbank
der Stiftung Warentest (S. 31). Darin heifSt es u.a., dass die Pflege dieser Datenbank {iber eine Erh6hung
der regelmaRigen Mittel der Stiftung Warentest finanziert und die darin enthaltenen Informationen
kostenlos zur Verfligung gestellt werden sollten.

In diesem Kontext mochte der BAH darauf hinweisen:

In der Datenbank der Stiftung Warentest ist nicht ersichtlich, ob diese den fiir das Konzept relevanten
Quialitatskriterien (HON, afgis, GPG 2.0) folgt. Fir die erste Phase des Portals sind kostenlose Daten-
banken geeigneter, die keine Bewertungen enthalten. Solche Angebote existieren 6ffentlich zugang-
lich z.B. beim Verband der privaten Krankenversicherungen (www.derprivatpatient.de) oder bei der
Bundesvereinigung deutscher Apothekerverbiande (www.aponet.de).

Stand: 8. Marz 2018, W&R 1
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Das Portal gesundheitsinformation.de, welches Informationen zu nutzenbewerteten Arzneimitteln
bietet, erscheint ebenso nicht als Informationsquelle geeignet. Seine Informationen beruhen auf Be-
wertungen von Herstellerdossiers durch das IQWIiG. In vielen Fallen wird die Bewertung des IQWiG
durch den G-BA abgedndert. AusschlieRlich die Beschliisse des G-BA sind sozialrechtlich bindend.

Im Kontext der durch Stiftung Warentest haufig vorgenommen schematischen Bewertungen rezept-
freier Arzneimittel moéchte der BAH darauf hinweisen, dass:

Evidenzbasierte Medizin nach ihrem Begriinder David Sackett bedeutet, dass fiir die Versorgung indi-
vidueller Patienten neben der externen Evidenz in Form von Studien gleichermalien die interne Evi-
denz in Form der Erfahrungen der Heilberufe und der Wunsch und die Erfahrungen der Patienten be-
ricksichtigt werden sollte. Bei rezeptpflichtigen Arzneimitteln wird die evidenzbasierte Bewertung so-
zialrechtlich und systembedingt flir Patientenkollektive und nicht individuell vorgenommen, und es
kommt aufgrund des solidarisch finanzierten Systems der gesetzlichen Krankenversicherung zu einer
Verknipfung zwischen Wirtschaftlichkeitsgebot und Therapieentscheidung.

Rezeptfreie Arzneimittel dagegen, die in aller Regel vom Patienten selbst finanziert werden, sind bei
der Bewertung ihrer Evidenz in dem sie umgebenden Kontext zu betrachten. Rezeptfrei bedeutet, dass
diese Arzneimittel wegen ihres guten Sicherheitsprofils aus der Verschreibungspflicht entlassen wur-
den. Sie werden Gberwiegend zur Behandlung voriibergehender Symptome, erganzend oder praventiv
eingesetzt und entziehen sich alleine schon deshalb oft einem klassischen Studiensetting zur Ermitt-
lung ihrer externeren Evidenz.

Zu vielen rezeptfreien Arzneimitteln gibt es dagegen eine Fiille an interner Evidenz in Form eines oft
jahrzehntelangen Erfahrungsschatzes von Arzten und Apothekern. Dariiber hinaus sollte in der vom
Patienten finanzierten Selbstmedikation die Mitbestimmung des Patienten und sein Wunsch nach ei-
ner subjektiven Linderung seiner Beschwerden eine besondere Beriicksichtigung finden. Eine auf aus-
schlieBlich externer Evidenz beruhende Bewertung rezeptfreier Arzneimittel in Form von Ampeln oder
dhnlichem fuhrt — statt objektiv zu informieren — unter Umsténden zu einer nicht sachgerechten Ver-
unsicherung von Patienten, wenn diese jahrelang gute Erfahrungen mit einem Arzneimittel gemacht
haben.

Der BAH pladiert dafiir, bei einer evidenzbasierten Bewertung von rezeptfreien Arzneimitteln diese in
ihrer gesamten Angebotsvielfalt darzustellen. Hilfreich kann hier eine regulatorische Differenzierung
sein, in dem den Patienten aufgezeigt wird, welche unterschiedlichen Nachweise und Anforderungen
beispielsweise apothekenpflichtige Arzneimittel, freiverkdufliche Arzneimittel, stoffliche Medizinpro-
dukte und Gesundheitsprodukte als Nicht-Arzneimittel erfillen missen.

Qualitatsgesicherte Informationen zu Arzneimitteln stellen die behérdlich genehmigten Informations-
dokumente der Zulassung dar (Patienteninformation, Fachinformation, behordlich genehmigtes Schu-
lungsmaterial). Daher ist eine enge Kooperation mit den Tragern dieser Informationen (BfArM, PEI)
sinnvoll. Sofern die Information nicht in geeigneter Form bei den Behorden vorliegen, sollten Ressour-
cen vorgesehen werden, um die Informationen im Rahmen des Portals und unabhangig davon patien-
tengerecht bereitzustellen.

Stand: 8. Méarz 2018, W&R 2
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Darlber hinaus kénnen Informationen zur Wirkungsweise einzelner Bestandteile und ihren Nutzen
und Risiken in einem rezeptfreien Arzneimittel dazu beitragen, Therapieverstéandnis und Therapieak-
zeptanz der Patienten zu férdern, so dass sie sich selbstbestimmt fiir oder gegen eine Anwendung
entscheiden konnen. SchlieBlich sollten die Informationen den Nutzer in die Lage versetzen, im Zweifel
in einen Dialog mit dem Arzt und Apotheker zu treten im Hinblick auf die individuelle Situation.

Zum Modul: Navigator zu laufenden klinischen Studien

Im vorliegenden Konzeptentwurf flr ein nationales Gesundheitsportal finden sich im Modul ,Naviga-
tor zu klinischen Studien” Aussagen zur patientengerechten Aufarbeitung von Studienregistern (S.49).
Demnach sollte das neue Portal ,allen Patientinnen und Patienten Zugang zu geeigneten klinischen
Studien geben.” Studienregister mit allen relevanten Informationen missten &ffentlich zuganglich,
zielgruppengerecht und von wirtschaftlichen Interessen unabhangig gestaltet sein.

Weiter heilt es: , Als Ergebnis einer Suche sollten Ratsuchende nicht nur eine Ubersicht iiber offene
Studien (in ihrer Umgebung) erhalten. Zu jeder Studie sollten alle relevanten Informationen wie die
Studienziele, Ansprechpartner und die Voraussetzungen fiir eine Teilnahme, aber auch Informationen
zu den Risiken der Teilnahme enthalten sein.” Auf diese Art und Weise soll fiir Patientinnen und Pati-
enten gewahrleistet werden, herauszufinden, ob fiir sie geeignete Studien existieren und wo diese
durchgefiihrt werden.

In diesem Kontext mochte der BAH darauf hinweisen:

Problematisch ist, dass bei den existierenden Registern (Deutsches Register fiir Klinische Studien, Eu-
ropean Clinical Trials Register) Informationen zu den Studien in standardisierten Feldern abgelegt wer-
den. Diese richten sich an klinische Experten. Fir Patienten, bei denen aufgrund ihrer schweren Er-
krankungen von hohem Leidensdruck auszugehen ist, sind diese Informationen nicht brauchbar. Die
Informationen in den Datenbanken sind in Fachsprache gehalten. Flr das Verstandnis der oft komple-
xen medizinischen Zusammenhange ist eine verstandliche Sprache erforderlich.

Benotigt werden patientengerechte Informationen zum Ziel der Studie, damit potentielle Studienteil-
nehmer erkennen kénnen, ob sie Gberhaupt zur Zielgruppe der Studie gehéren und welche moglichen
Nutzen und Risiken fiir sie mit der Studienteilnahme verbunden sind. Dies erfordert eine patientenin-
dividuelle Information. Datenbanken bieten zwar den Vorteil der Strukturierungsmoglichkeit, aller-
dings sind Abfragen in Datenbanken umso komplexer, je individueller (und damit spezieller) die ge-
winschte Information ist. Dazu werden umfangreiche Suchfunktionen gebraucht, die auf der anderen
Seite verstandlich und einfach in der Bedienung sind, damit sie genutzt werden. Die Umsetzung dieser
ambitionierten Anforderungen im Rahmen des Konzeptes stellt eine enorme Herausforderung dar.

Stand: 8. Méarz 2018, W&R 3
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Schlussfolgerung:

ErfahrungsgemaR ist der Bedarf von Patientinnen und Patienten an Informationen zu Arzneimitteln
sehr hoch. Vertreter der Heilberufe als auch der Hersteller stehen auch liber den gesetzlichen Auftrag
hinaus zum strukturierten Austausch bereit. Aus Perspektive des BAH sollte bei einer Erweiterung oder
gar Neukonzeption eines Nationalen Gesundheitsportals Berticksichtigung finden, dass auch gerade
die Hersteller von Arzneimitteln bei der moglicherweise wertenden Darstellung und Aufarbeitung von
Informationen zu ihren Produkten miteingebunden werden.

Die Einbindung der Hersteller ist sinnvoll, da diese eine groRe Informationsfille zu ihren Produkten
besitzen, auch wenn dies aufgrund der Ausgestaltung des Konzepts unwahrscheinlich ist. Ein weiterer
Austausch und Einbindung im Projektverlauf ist zu begriRen.

Stand: 8. Méarz 2018, W&R 4
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IFK
Bundesverband selbststandiger

Bundesverband selbststandiger Physiotherapeuten - IFK e, V. Physiotherapeuten - IFK e. V.
Gesundheitscampus-Sad 33 | 44801 Bochum

vorab per E-Mail

Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit Geschaftsfihrung
im Besundheiteissss Ansprechpartner: Dr. Bjorn Pfadenhauer
i _ Telefon: 0234 97745-0
Im Mediapark 8 Telefax: 0234 97745-45
50670 Kéln E-Mail: itk@ifk.de

Internet: www.ifk.de

Datum: 09.03.2018

Stellungnahme zum Konzeptentwurf fiir ein nationales Gesundheitsportal

Sehr geehrte Damen und Herren,

gern kommt der Bundesverband selbststandiger Physiotherapeuten — IFK e. V. Ihrer Aufforde-
rung nach, Stellung zum Konzeptentwurf fir ein nationales Gesundheitsprotal zu nehmen.

Vorab: Der Bundesverband selbststandiger Physiotherapeuten — IFK e. V. begriiBt die Initiative
des BMG, eine breite, mit fundiertem Wissen ausgestattete, digitale, frei zugangliche Informati-
— onsplattform zu schaffen.

Hinsichtlich der inhaltlichen Module regen wir an, entweder ein eigenes Modul oder aber einen
entsprechenden Themenbereich in einem der Module zu ergénzen, der detailliert Auskunft iber
die Fachberufe im Gesundheitswesen gibt. Hier sollte Auskunft tiber die schulischen und indivi-
duellen Voraussetzungen zu den einzelnen Berufen gegeben werden sowie allgemeine Informa-
tionen zum Berufshild, den Tatigkeitsfeldern, den Entwicklungsméglichkeiten und dem Qualifi-

kationsgrad. Auskunft dariiber, kénnen die berufsstandischen Vertretungen, also die Berufsan-

gehorigen selbst, geben.

Eine vergleichbare Datenbankstruktur, besitzt die Bundesarztekammer, Die Datenbank ist unter
folgendem Link einsehbar:
http://www.bundesaerztekammer.de/aerzte/gesundheitsfachberufe/konferenz-der-
fachberufe/fachberufe-im-

gesundheitswe-

sen/?tx_jobs_job%5Baction%5D =show&tx_jobs_job%5Bcontroller%50D = Job&cHash=6b0d 1 ff
9cle23f5e2fd4bd908d2c8711).

Hinsichtlich der Organ und Gremienstruktur regen wir an, dass sichergestellt sein muss, dass
die Gremienstruktur wie beschrieben auch umgesetzt wird.

Im wissenschaftlichen Beirat sollten alle Berufe reprasentativ vertreten werden durch die jeweils
maBgeblichen Berufsverbande, also sollten auch hier die Berufsangehérigen selbst vertreten
sein, beispielsweise der Bereich der Physiotherapie durch den IFK e. V.

Hinsichtlich des Akkreditierungsgremiums regen wir daher eine Verpflichtung dazu an, bei der
Auswahl der Contentpartner zunachst die jeweils maRgeblichen berufsstandischen Vertretun-
gen, wie auch hier beispielsweise den IFK e. V. fur den Bereich der Physiotherapie, zu ber(ick-
sichtigen, so sie denn ihr Interesse an der Mitarbeit signalisiert haben.

Bankverbindung: Volksbank | N NI | oA
BIC: N | Stcuernummer: www.ifk.de
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Seite 2

Wir unterstiitzen ausdricklich den Vorschlag, die Finanzierung des Portals aus offentlichen Mit-
teln sicherzustellen. Der Zugang zu unabhangigen Gesundheitsinformationen ist eine gesamtge-
iche’Aufgabe und daher offentlicherseits sicherzustellen.
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Bundesverband
Selbsthilfe
Korperbehinderter e.V.

BSK

Bundesverband Selbsthilfe Korperbehinderter e.V. - Kurfirstenstr. 131 - 10785 Berlin

BAG SELBSTHILFE
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen
mit Behinderung,chronischer Erkrankung und
ihren Angehédrigen e.V.
Dr. Siiri Doka
Referatsleiterin Gesundheits- und Pflegepolitik
tr. 1
40215 Disseldorf

Andrea Fabris
Referentin fur Gesundheits-und
Sozialpolitik

Kurflrstenstr. 131

10785 Berlin

Tel.: 030 81452651

Fax: 030 8145263-H

E-Mail: _@b&k-ev.org
Web: www.bsk-ev.org

Datum: 9. Mdrz 2018
Unser Zeichen: i

Stellungnahme zum nationalen Gesundheitsportal
Liebe Frau Doka,

Grundsétzlich begriRen wir die Schaffung eines nationalen Gesundheitsportals und die
sehr ausfuhrliche Ausarbeitung des IQWIG hierzu.

Einige allgemeine Anmerkungen haben wir.

Ein besonderes Augenmerk muss ganz klar auf der Barrierefreiheit des Portals liegen
und das nicht nur im Hinblick auf die BITV 2, sondern dartber hinaus auch auf die
Verstandlichkeit und Lesbarkeit far Menschen mit Lernschwierigkeiten. So soliten Texte
dringend in leichter Sprache verfligbar sein. Optimal wére es die Seite so aufzubauen,
dass auch Menschen mit Lernschwierigkeiten diese nutzen kdnnen und mit Hilfe kleiner
Filme bzw. entsprechender Bildern sich die Inhalte erschlielen kénnen. Davon
profitieren dann nicht nur Menschen mit Lernschwierigkeiten, sondern auch diejenigen,
die Probleme mit der Sprache an sich haben. Sei es, dass es krankheitsbedingt oder
aber auch migrationsbedingt ist.

Erfreulich ware eine hohe Anzahl an Content Partnern, die sich wirklich an die
Zertifizierungskriterien halten und gute und unabhangige informationen bereitstellen,
welche von allen genutzt werden kénnen. Dariber hinaus ist zu beachten, dass teilweise
Content Partner dabei sind, die ein entsprechend geringes finanzielles Polster haben. Es
sollte fUr die Content Partner nicht mit einem finanziellen Mehraufwand verbunden sein,
eigene Inhalte fur das Portal zur Verfugung zu stellen. Vielmehr sollte darauf geachtet
werden, dass Anpassungen zur Herstellung der Barrierefreiheit des Angebotes nicht auf
die Content Partner abgewalzt werden.

Im Folgenden gehen wir auf einige Punkte detaillierter ein:

5.4.1. Ausrichtung auf Zielgruppen

Uns ist bewusst, dass die Zielgruppenauflistung nicht abschlieRend ist. Jedoch soliten
hier Menschen mit Behinderungen und Menschen mit Lernschwierigkeiten explizit
aufgeflhrt werden, da diese in besonderem MafRe auf eine leicht verstéandliche und
barrierefreie Ausgestaltung des Portals angewiesen sind. Gerade bezlglich der

Spendenkonto: Geschéftskonto: Gemeinniitzigkeit: Der | E Der BSK ist Mitglied bei:
Bank fiir Sozialwirtschaft Sparkasse Neckartal-Odenwald Gemeinniitzigket BSK b \
IBAN zuerkannt durch das trégt | & PR || S DER PARITITISCHR:
BIC Finanzamt Ohringen das: | m:ﬂg SELBS
stever-nr.: [N s
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Ausgestaltung der Barrierefreiheit der Internetseite ist eine friihzeitige Einbindung von
entsprechenden Zertifizierungsstellen (z.B. www.3needs.org) und eine Zertifizierung als
barrierefreie Internetseite von grof3er Bedeutung.

5.4.4. Zielgruppenorientierung und Nutzungsfreundlichkeit

Die Einbeziehung von Menschen mit Behinderungen in die Konzeptions- und
Feedbackphase ist von hoher Relevanz. Hier muss, nicht ,sollte”, eine Einbeziehung
dieser Personengruppen erfolgen. Auch darf nicht vergessen werden, dass es nicht nur
Menschen mit einer kérperlichen Behinderung gibt, sondern eben auch Menschen mit
Lernschwierigkeiten. Auch diese recherchieren im Internet und auch denen mussen die
Informationen entsprechend zugéanglich sein.

6.3. Modul: Navigator zu persodnlichen / telefonischen Beratungsangeboten
Wichtig unter diesem Punkt ist, dass es nicht nur Verweise zu entsprechenden
Beratungsangeboten gibt, sondern diese auch unabhéngig und qualitdtsgesichert sind.
Zusatzlich wéaren Informationen zur Barrierefreiheit, einschliellich Moglichkeiten der
Ubersetzung in deutsche Gebardensprache bzw. das VVorhandensein einer
Induktionsschleife und Beratung in leichter Sprache gut und sinnvoll.

7.2.8. Schnittstellen zur Integration von Inhaiten in externen Anwendungen

Eine entsprechende Anbindung an schon vorhandene oder in naher Zukunft eingefuhrte
Schnittstellen im Gesundheitswesen muss naturlich gewéahrleistet werden. Jedoch muss
hier immer auch der Datenschutz mit bedacht werden. Gesundheitsdaten sind sensible
Daten und deren Erfassung und Verarbeitung erfordert ein hochstes Mall an Schutz vor
unberechtigtem Zugriff.

AbschlieRend mdchten wir noch einmal betonen wie wichtig solch ein Portal ist. Wir
hoffen, dass alle Partner es schaffen ein gutes, unabhéngiges, barrierefreies und
verstédndliches Portal zu schaffen und stehen als Verband fir die Mitarbeit gerne zur
Verflgung.

Mit freundlichen Gruen

Andrea Fabris
Referentin fiir Gesundheits-
und Sozialpolitik
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ABDA - Postfach 080463 - 10004 Berlin ABDA - Bundesvereinigung
Deutscher Apothekerverbande e. V.

IQWIG — Institut fur Qualitat und Geschéftsbereich
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen Pharmazie
Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02

Telefon 030 40004
Dr. Klaus Koch eieton |

8 Fax 030 40004
Im Mediapark 8 emvail [ @abda e
50670 Koln Web www.abda.de
Ansprechpartner: Dr. Melanie Witt, Tel. i 7o i}l @2bda.de 16. Méarz 2018

Konzept fur ein Nationales Gesundheitsportal,
Konzeptentwurf P17-02 (Version 2.0, Stand 13.02.2018)

Sehr geehrter Herr Dr. Koch,
sehr geehrte Frau Jakobi,

wir bedanken uns ganz herzlich fur die Ubersendung des Konzeptentwurfs
P17-02 fir das Nationale Gesundheitsportal (Version 2.0, Stand
13.02.2018). Wir begrii3en, dass mit dem Konzeptentwurf der stufenweise
Auf- und Ausbau des Portals vorgeschlagen wird. Dies betrifft insbeson-
dere die Nutzung der Inhalte akkreditierter Content-Partner tber eine
Suchmaschine sowie die schrittweise Erganzung des Portals um inhaltli-
che Module.

Zu einzelnen Punkten nehmen wir wie folgt Stellung:

» 5.2 Anforderungen an die Content-Partner
5.3 Vorarbeiten zu Qualitdtsanforderungen

Nach Abschnitt 5.2 des Konzeptentwurfs ergeben sich die Anforderungen
an die Content-Partner grundsatzlich aus den Anforderungen an den Por-
tal-Trager. Aus diesem Grund soll ein Akkreditierungsverfahren eingefuhrt
werden, fur das drei Ebenen der Prifung vorgesehen sind. Dazu werden
generelle, Transparenz- und modulspezifische Qualitatsanforderungen defi-
niert Mit Blick auf die notige Transparenz sollen die unter Abschnitt 5.3 ge-
nannten Elemente von Vorarbeiten, insbesondere der HONcode, die afgis-
Transparenzkriterien und die ,Gute Praxis Gesundheitsinformation 2.0" fir
die Ableitung modullibergreifender Qualitdtsanforderungen dienen.

Nicht klar ersichtlich ist, ob die drei genannten etablierten Instrumente zur
Qualitatssicherung zukunftig additiv bei der stufenweisen Anhebung der
Qualitatsanforderungen als Bedingungen fir die Akkreditierung gelten sol-
len und modulabhangig noch zusatzliche Anforderungen hinzukommen
oder eher nur als Grundlage vom Trager herangezogen werden sollen, der
dann in Abhangigkeit des Moduls und der Inhalte die Qualitatsanforderun-
gen anpasst.
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Grundsatzlich bitten wir zu berlcksichtigen, dass die Anforderungen an die
Content-Partner, die bereits jetzt schon durchaus qualititsgesicherte, be-
kannte und breit akzeptierte Angebote machen, hinsichtlich der Akkreditie-
rung in einem angemessenen Nutzen-Aufwand-Verhaltnis stehen missen
und der damit verbundene Ressourcen-, Burokratie- und Dokumentations-
aufwand in einem vertretbaren Mal3 gehalten werden muss.

Dies betrifft zum Beispiel Angebote, die unter das Modul 6.4 Navigator fal-
len. Die Apothekerschaft stellt Giber verschiedene mediale Kanéle einen so
genannten Apothekenfinder einschlief3lich Nacht- und Notdienstfinder zur
Verfligung. Dieses Instrument beruht auf den von den Apothekerkammern
zur Verfugung gestellten Daten tber die Dienstbereitschaft der 6ffentlichen
Apotheken. Die Apothekerkammern sind Kérperschaften des offentlichen
Rechts und in diesem Zusammenhang zusténdige Behdrde nach § 23 Apo-
thekenbetriebsordnung (Dienstbereitschaft). Ein verpflichtender Nachweis
entsprechend der Anforderungen nach Abschnitt 5.3 des Konzeptentwurfs,
z. B. Gultigkeit des HONcode-Siegels 1 Jahr, ware u. E. eine unnétige Bar-
riere fur die Bereitstellung und wirde einen nicht vertretbaren Aufwand ver-
ursachen, ohne dass damit eine Qualitatsverbesserung der Daten oder ein
Zusatznutzen fir alle Beteiligten verbunden wére.

» 6.1 Modul: Evidenzbasierte Gesundheitsinformation

In Abschnitt 6.1.7 Besondere Empfehlungen zur Vorbereitung wird ausge-
fuhrt, dass es neben der Medikamenten-Datenbank der Stiftung Warentest
im deutschsprachigen Raum kein in Umfang und Aktualitat vergleichbares
Informationsangebot zu Arzneimitteln fir die Allgemeinheit gebe.

Wir weisen darauf hin, dass in dem Portal www.aponet.de ebenfalls eine
Arzneimitteldatenbank fir Patienten bereitgestellt wird, die auf den Daten
von ABDATA Pharma-Daten-Service beruht und derzeit Informationen zu
mehr als 12.000 Fertigarzneimitteln umfasst sowie 14-tagig aktualisiert
wird. Dieses Datenbankangebot ist frei zuganglich und die Informationen
sind — im Gegensatz zu der Medikamenten-Datenbank der Stiftung Waren-
test — flr alle Blrgerinnen und Burger kostenfrei erhaltlich.

Aus unserer Sicht ist daher zu diskutieren, ob fur Informationen tber Arz-
neimittel eine Kooperation mit ABDATA Pharma-Daten-Service angestrebt
werden soll.

» 6.4 Modul: Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und
anderen Angeboten der Gesundheitsversorgung

Wie bereits ausgefiihrt, stellt die deutsche Apothekerschaft den Apotheken-
finder einschlief3lich Nacht- und Notdienstfinder bereits Uber verschiedene
Kanale fur Blrgerinnen und Birger bereit. Im Interesse der Nutzer sollten
auch das Nationale Gesundheitsportal auf den Apothekenfinder hinweisen
bzw. Nacht- und Notdienst leistende Apotheken schnell Giber dieses gefun-
den werden.

Seite | 2
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http://www.aponet.de/
http://www.aponet.de/

Gerne sind wir bereit, an der Umsetzung des Portals mitzuwirken und In-
halte einzubringen, wenn die weitere Ausgestaltung konkretisiert ist.

Mit freundlichen GriiRen

Dr. Christiane Eckert-Lill
Geschaftsfuhrerin

Seite | 3
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BUNDESZAHNARZTEKAMMER Bundeszahnérziekammer
—— S’ —

Arbeitsgemeinschaft
der Deutschen
ILahnérztekammern e.V.

Bundeszahnarztekammer | Postfach 04 01 80 | 10061 Berlin
ChausseestraBe 13

. . . . . D-10115 Berlin
Institut fUr Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
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Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02 ,,Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal*

Sehr geehrter Herr Prof. Windeler,

bezugnehmend auf den Konzeptentwurf P17-02 vom 13.02.2018 begriRen wir als einer der
Partner der ,Alianz fur Gesundheitskompetenz“ zunachst einmal das Vorhaben zur
Konzeptentwicklung fur ein nationales Gesundheitsportal und nehmen Stellung zu folgenden
Punkten.

Anforderungen bei Start

Die Ergebnisse der vom IQWiG durchgefiihrten fragebogenbasierten Befragung der knapp 100
Institutionen im Gesundheitswesen ergab, dass sowohl wesentliche Inhalte fur die Informationen
rund um die Gesundheit, als auch potenzielle Kooperationspartner vorhanden sind. Somit ist der
Aufbau eines kooperativen, nationalen Gesundheitsportals mdglich. Das ist eine erfreuliche
Feststellung, genauso wie die damit verbundene Empfehlung fir den Start des Portals die flr
eine Beteiligung notwendigen Mindeststandards mit sinnvollem Augenmal festzulegen.

Abgestufte Vorgehensweise

Ebenfalls positiv bewerten wir die angedachte zweistufige Vorgehensweise zum Aufbau des
Portals, indem in der ersten Stufe eine Suchmaschine entwickelt werden soll, die ausschliellich
auf die Inhalte der Content-Partner verweisen und die entsprechenden Trefferlisten generieren
soll.

Modul 3 ,,Navigator zu personlichen / telefonischen Beratungsangeboten*

Es wird festgestellt, dass fur die Patientenberatung bisher keine ausreichend bewahrten und
anerkannten Qualitatsstandards existieren. Wir weisen darauf hin, dass insbesondere die
zahnarztliche Patientenberatung, die von der BZAK und KZBV initiiert wurde, seit Januar 2016 von
den Beratungsstellen der Zahnarztekammer und KZVen der Lander systematisch angeboten
wird. Die  Beratungsstellen der Zahnarzteschaft geben  Auskunft zu  neuen
Behandlungsmethoden, Therapiealternativen sowie zu Risiken bei bestimmten Eingriffen. Sie
beantworten Fragen zur Kostenibernahme durch die Krankenkassen sowie zu Privatrechnungen.
Daruber hinaus ist die zahnéarztliche Patientenberatung Anlaufstelle bei allen Anliegen, die im
Zusammenhang mit Behandlungen in der Praxis auftreten kénnen. Dabei sind die in diesem
Netzwerk beteiligten Zahnarzte und Mitarbeiter unabh&ngig und frei von Weisungen Dritter oder
von wirtschaftlichen Interessen.
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Seit dem Jahr 2016 werden die Ergebnisse der Patientenberatung bundesweit nach
einheitlichen Kriterien erfasst und ausgewertet. Die Auswertung in Form eines Jahresberichts
ermoglicht eine qualitative Weiterentwicklung der Patientenberatung und liefert Hinweise auf
weitere Handlungsfelder im zahnéarztlichen Beratungsgeschehen. Dariiber hinaus helfen die
Auswertungsergebnisse dabei, mit geeigneten und zielgerichteten Malnahmen friihzeitig
gegenzusteuern. Detalllierte Informationen dazu sind im Internet verfugbar (Stand 16.03.2018).1

Modul 6 ,,Navigation/Erlauterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswesens*

Wir erachten als auBerst sinnvoll und nuitzlich die Navigationshilfe bzw. die Erlauterungen der
komplizierten Strukturen des deutschen Gesundheitswesens im Rahmen dieses Moduls den
Zielgruppen zur Verfugung zu stellen.

Modul 7 ,,.Bewertung aktueller Medienberichte*

Bei diesem Modul, das ggf. entwickelt werden soll, sehen wir das Risiko eines nicht
quantifizierbaren Ausmalies bezlglich der Aufwande bei der Bewertung der enormen Diversitat
der Medienberichte. Die Reichweite eines mdglichen Spielraums bei der Interpretation der
themenbezogenen Medienberichte kann hinsichtich der nahezu uneingeschrankten
Beeinflussung durch die Bewertung derzeit nicht eingeschatzt werden. Denn fir die Bewertung
musste ein ausdifferenzierter Katalog von belastbaren Kriterien entwickelt werden, die eine
verlassliche Operationalisierbarkeit der Berichtsinhalte gewahrleisten. Hierfir waren die
Erfahrungen und die Lerneffekte aus den bereits im Ausland funktionierenden Portalen zu
berlcksichtigen. AuRerdem gilt es zu bedenken, dass die Realisierung und die Aufrechterhaltung
der Aktivitaten fur dieses Modul in Form einer Redaktion und externer wissenschaftlicher
Dienstleistungen langfristig kostenintensive Ressourcen erfordern werden.

Anforderungen an die Content-Partner/Akkreditierung

Als  Voraussetzung fur die Beteiligung der Content-Parther am Portal ist ein
Akkreditierungsverfahren vorgesehen. Fur den Start des Portals werden Mindeststandards mit
Augenmal angestrebt, die nach erster Einschatzung bereits jetzt schon als weitestgehend erfllt
werden. Die einzelnen Kriterien der generellen Anforderungen (Ebene 1) und der Transparenz-
Anforderungen (Ebene 2) sind sollten seitens der Content-Partner in der Tat gewahrleistet sein.
Die modulspezifischen Anforderungen (Ebene 3), die fir eine Beteiigung u.a. die
Veroffentlichung eines Methodenpapiers voraussetzen, kbnnen wir als Bundeszahnarztekammer
nicht nachvoliziehen. Dieses Vorgehen wirde mit einem hochgradigen Mehraufwand
einhergehen. Aullerdem gibt es in zahnmedizinischen Versorgungsbereichen seit mehreren
Jahren allein aufgrund der klinischen Evidenz sichtbar positive und nachhaltige Outcomes, die
gut bevdlkerungsreprasentativn. und mit dem anerkannten Methodeninventar der
sozialepidemiologischen Forschung dokumentiert sind. So ist im Ergebnis der praventiven
Initiativen die Karieslast bei den Kindern und Jugendlichen in den letzten 25 Jahren um Uber 80%
gesenkt worden. Auch bei den Erwachsenen und Senioren konnte insbesondere der Zahnverlust
deutlich reduziert werden. Die Zahnersatzversorgung ist auf einem hohen Niveau. Erstmalig war
in der Funften Deutschen Mundgesundheitsstudie auch eine Senkung der Parodontitislast bei
Erwachsenen und Senioren zu verzeichnen. Die sozialwissenschaftlichen Ergebnisse zeigen eine
deutliche Verbesserung der Mundhygiene und eine hohe Selbstwirksamkeitserwartung in der
deutschen Bevolkerung. Damit ist gut dokumentiert, dass die eingesetzten Malknahmen
deutliche Effekte im Sinne der Verbesserung der Mundgesundheit bewirken.

Des Weiteren sollen die Methodenpapiere der Content-Partner vom Trager ,,gesichtet und bei
Bedarf kommentiert”, als Vorstufe zum Akkreditierungsverfahren, das fur die potentiellen
Content-Partner vorgesehen ist. Die Beschreibung der Akkreditierungsvoraussetzungen im
Konzeptentwurf lasst erahnen, dass die Anforderungen mit erheblichen Einschrankungen
bezuglich der Anzahl der kooperierenden Content-Partner verbunden sein werden. Diese

1 https://www.bzaek.de/fuer-patienten.html

http://www.kzbv.de/zahnaerztliche-patientenberatung.1063.de.html

http://www.patientenberatung-der-zahnaerzte.de/patienten-im-mittelpunkt/
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Uberhohten Limitationen und die nachgeschalteten Kontrollmechanismen (Teilnahme am
Qualifizierungsprogramm fir die Content-Partner, Prifung bei Zweifeln oder Verstdlien) stehen
im offensichtlichen Widerspruch zum dargelegten Interesse des Portal-Trdgers an maoglichst
vielen Kooperationspartnern bei der Entwicklung.

Das beschriebene Vorgehen hinsichtlich der Akkreditierung erachten wir als unangemessen und
nicht zielfihrend. Wir empfehlen (ber pragmatische und realistische Alternativen
nachzudenken.

Umgang mit Informationen der Content-Partner

Die Entscheidung uUber die Veroffentlichung und die Vollstandigkeit der Inhalte der Content-
Partner obliegt allein dem Portal-Trager. Dartiber hinaus behalt er sich vor, bei widerspriichlichen
Informationen der Content-Partner eine Abfolge sanktionierender MaRnahmen einzuleiten, bis
hin zum Ausschluss der Content-Partner aus dem Portal. Es ist derzeit nicht nachvollziehbar, wie
genau die Kriterien fur eine Nicht- oder Teil-Veroffentlichung der Inhalte definiert sind. Diese
monopolistische Entscheidungshoheit und die nachgelagerte Vorgehensweise halten wir fur
inakzeptabel und regen an uber Alternativen nachzudenken.

Schnittstellen zur Integration von Inhalten

Hier ist zwingend auf die Einhaltung des Datenschutzes zu achten. Insbesondere ist zu beachten,
welche Gesundheitsdaten betroffen sein kénnten, wenn externe Anwendungen wie z.B.
elektronische Patientenakte eingebunden werden sollen. Auf Grund des damit verbundenen
erhohten Verwaltungsaufwandes ist davon abzuraten.

Rechtsform

Im Rahmen des Auftrags wurde das IQWIG durch eine Kanzlei beraten. Die Beratung basierte
auf den auf Seite 75 im Konzeptentwurf aufgefuhrten Pramissen. Geprift wurden die Option
einer Anbindung an bestehende Organisationen und eine Neugrindung. Zur Wahrung eines
adaquaten Transparenzgrades im Verfahren wirden wir eine Offenlegung der
Beratungsergebnisse begrifen.

Laut IQWIiG kommen als eine Form des Tragers folgende Moglichkeiten in Betracht:

- nichtwirtschaftlicher Verein,
- (Bundes-)Stiftung,
- gemeinnutzige Gesellschaft mit beschrankter Haftung (gGmbH).

Die gewahlte Rechtsform des Portals wird kunftig mit hoher Wahrscheinlichkeit sein Erfolg
bestimmen. Welche Rechtsform hierfir am besten geeignet ist sollte unter fundierter juristischer
Prafung und in einer offenen Diskussion mit potentiellen Content-Partnern geklart werden.

Finanzierung

Die Finanzierung des Gesundheitsportals Uber alle Phasen hinweg - von der Erstentwicklung,
Pilotierung, bis hin zum dauerhaften Betrieb - sollte aus unserer Sicht ausschlieBlich aus den
Nicht-GKV-Mitteln erfolgen.

Mit freundlichen Grulien

Prof. Dr. Dietmar Oesterreich
Vizeprasident

3/4
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Anlagen:

e Ausgefulites Formblatt zur schriftichen Stellungnahme zum Vorbericht
e Ausgefulites Formblatt zur Offenlegung potenzieller Interessenkonflikte
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.14 — Cochrane Deutschland Stiftung

Autoren:
= Antes, Gerd

= Lang, Britta
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+ N Cochrane
€ Deutschland

Stiftung

Geschéftsfiihrender Vorstand
Dr. Britta Lang
Telefon 0761 203

Cochrane Deutschland Stiftung Hugstetter Str. 49 79106 Freiburg

Herrn Prof. Dr. Jiirgen Windeler [l @cochrane.de

Leiter des Instituts fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit

. . . Wissenschaftlicher Vorstand
im Gesu'ndheltswesen (IQWIG) Brof. Dr. Gord Antes

Im Mediapark 8 Telefon 0761 20
50670 Koln -@cochrane.de

Assistenz der Geschaftsfiihrung:
Ute Kszuk, M.A.

Telefon 0761 20
-@cochrane.de

Freiburg, 19.03.2018

Stellungnahme der Cochrane Deutschland Stiftung zum ,,Konzept fiir ein nationales Ge-
sundheitsportal“, erarbeitet vom IQWiG im Auftrag des Bundesministeriums fiir Gesund-
heit

Sehr geehrter Herr Prof. Dr. Windeler,

die Cochrane Deutschland Stiftung begriiSt ausdricklich die Initiative der Entwicklung eines
Konzeptes fir ein nationales Gesundheitsportal. Cochrane Deutschland hat sich in der Vergan-
genheit wiederholt dafiir ausgesprochen und auch Konzepte skizziert, wie den deutschen Biir-
gern eine Art,nationale Gesundheitsbibliothek’ (vergleichbar mit NHS Choices in GroRbritannien

(ww.nhs.uk) oder der Norwegischen ,Gesundheitsbibliothek’ (http://www.helsebiblioteket.no))

zur Verfligung gestellt werden kann. Die Investition von ca. 27 Millionen Britischen Pfund in
GrofRbritannien fir die Entwicklung der Webprasenz NHS Choices und deren Realisierung mit
nutzerorientierten evidenzbasierten Gesundheitsinformationen hat dem NHS einen Anstieg der
Besucherzahlen von 26 Millionen Seitenbesucher pro Monat im Jahr 2013 gebracht, Tendenz
steigend. Unschwer ldsst sich erkennen, dass die Akzeptanz einer nationalen Gesundheitsplatt-
form in staatlicher oder unabhangiger neutraler Tragerschaft eine hohe Akzeptanz und Ver-
trauen erfahrt und auch in Deutschland eine nutzenstiftende Investition fir die deutschen Biir-
gerinnen und Birger darstellen wiirde. Eine solche Plattform wiirde eine bis jetzt inexistente

Grundlage fiir die Realisierung von partizipativer Entscheidungsfindung leisten, die zwar in

Cochrane Deutschland Stiftung Sitz Freiburg im Breisgau Bankverbindung
Geschéftsfiihrender Vorstand: Dr. phil. Britta Lang MSc

Wissenschaftlicher Vorstand: Prof. Dr. rer.nat. Gerd Antes

Registrierungsnummer beim Regierungsprasidium Freiburg: Az.- Steuernummer:

www.cochrane.de
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+ N Cochrane
€ Deutschland
Stiftung

vielen Konzepten zu finden ist, aufgrund weitgehend fehlender evidenzbasierter deutschspra-

chiger Information aber nur in geringem Mal§ moglich ist.

Wir unterstiltzen den vorliegenden, ersten Ansatz eines ,Gesundheitsportals’ unter Berticksich-
tigung der bereits in Deutschland existierenden, im weitesten Sinn einer evidenzbasierten Ge-

sundheitsversorgung verpflichteten Informationsanbieter.

Ein Portal in freier Tragerschaft mit vertraglich geregelter Einbindung von Content-Partnern wird
jedoch im Gegensatz z.B. zur Neukonzeption eines nationalen Informationsangebotes aus einer
Hand vordringlich ein einheitliches Qualitatssicherungssystem benétigen, um die Diversitat von
Angeboten von Anbietern mit ausgepragten inhaltlichen Eigeninteressen zu steuern sowie Un-
abhangigkeit zu gewahrleisten. Langfristig ware sicher ein erstrebenswertes Ziel, durch Wert-

schopfung von verlasslichem Wissen — wie es bereits z.B. auf www.gesundheitsinformation.de

geschieht — ein unabhangiges, in einer Hand liegendes, Informationsangebot zu gestalten und

sich allmahlich von der eher technikorientierten ,Portalldsung’ weg zu entwickeln.

Die Cochrane Deutschland Stiftung ist gerne bereit, zu diesen Entwicklungen in entsprechenden
Gremien beizutragen bzw. den weiteren Verlauf dieser Entwicklungen positiv zu unterstiitzen.
Fir die Mitarbeit an Komponenten dieses Portals sehen wir einen Schwerpunkt bei der syste-
matischen Integration des Wissens aus internationalen Studien sowie der damit verbundenen,

unbedingt notwendigen systematischen, zeitnahen Aktualisierung des Angebots.

Mit freundlichen GriiRen,

-

e

Prof. Dr. Gerd Antes Dr. Britta Lang
Wissenschaftlicher Vorstand Geschéftsfiihrender Vorstand
Cochrane Deutschland Stiftung Sitz Freiburg im Breisgau Bankverbindung
Geschéftsfiihrender Vorstand: Dr. phil. Britta Lang MSc
Wissenschaftlicher Vorstand: Prof. Dr. rer.nat. Gerd Antes
Registrierungsnummer beim Regierungsprasidium Freiburg:_ Steuernummer:

www.cochrane.de
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Interessenkonflikt: Cochrane ist Produzent von unabhéangigen, verlasslichen Gesundheitsinfor-

mationen, die allen potentiellen Nutzern im Gesundheitswesen zur Verfligung stehen sollen. Wir

haben ein Interesse an der Realisierung eines solchen Informationsangebotes und den sich

dadurch eréffnenden Maglichkeiten, ,Cochrane Evidenz’ der deutschen Bevolkerung zur Verfi-

gung zu stellen.

Cochrane Deutschland Stiftung Sitz Freiburg im Breisgau Bankverbindung
Geschiéftsfiihrender Vorstand: Dr. phil. Britta Lang MSc

Wissenschaftlicher Vorstand: Prof. Dr. rer.nat. Gerd Antes

Registrierungsnummer beim Regierungsprasidium Freiburg:_ Steuernummer:

www.cochrane.de
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.15 - Deutsche Atemwegsliga e. V.
Autoren:

= Criée, Carl-Peter

= Kardos, Peter

= Worth, Heinrich
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Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal
P17-02

Stellungnahme der Deutschen Atemwegsliga e.V.
Raiffeisenstr. 38, 33175 Bad Lippspringe

Telefon: 052 52 —-, Fax: 05252 —-

E-Mail: kontakt@atemwegsliga.de

Die Deutsche Atemwegsliga e. V. ist ein gemeinnutziger Verein, der sich sat-
zungsgemal’ seit fast 40 Jahren fir die Gesundheit der Atmungsorgane und fir
eine optimale Versorgung von Patienten mit Atemwegs- und Lungenerkrankun-
gen engagiert.

Wir, die Deutsche Atemwegsliga e.V., begriiflen die Einrichtung eines nationalen
Gesundheitsportals. Viele Menschen beziehen heute Gesundheitsinformationen
uber das Internet. Aus der taglichen Beratungspraxis wissen wir, dass nicht alle
Informationen serios und kommerzielle Interessen oft nicht erkennbar sind. Dies
fiihrt zu Fehlinformationen, Fehlinterpretationen und Angsten. Andererseits hilft
die qualitatsgesicherte Information Betroffenen, den behandelnden
Arzten/Arztinnen und Therapeuten/Therapeutinnen auf Augenhdhe zu begeg-
nen und Pravention- und Therapiekonzepte besser zu verstehen und umzuset-
zen.

Die Einbindung von Content-Partnern, die keine kommerziellen Interessen ha-
ben und gemeinnitzig nach wissenschaftlichen Grundsatzen arbeiten, ist sinn-
voll. Es bestehen zahlreiche unabhangige und transparente Beratungs- und Be-
teiligungsstrukturen, die in die qualitatsgesicherte Gesundheitsinformation des
geplanten Portals ressourcenschonend einbindbar sind.

Wir sehen eine bemerkenswerte Ubereinstimmung der Ziele der Deutschen

Atemwegsliga e.V. mit den Zielen des zu griindenden Gesundheitsportals.

Wir haben keine kommerziellen Eigeninteressen, sind nutzerorientiert und neut-

ral. Wir wenden uns zielgruppenorientiert an alle an der Behandlung und Betreu-

ung beteiligten Personen und Instanzen sowie an die breite Offentlichkeit. Dabei

praktizieren wir seit Jahren folgende Angebote, die als Zielsetzung im Entwurf

des nationalen Gesundheitsportals enthalten sind:

e Navigator zu Kliniken, Therapeuten und anderen Angeboten der Gesund-
heitsversorgung

e Wir beraten personlich, telefonisch oder per Mail.
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evidenzbasierte Gesundheitsinformationen: z.B. Patientenversionen der Leit-
linien und Flyer zu oft gestellten Fragen

Richtig inhalieren!

Die Deutsche Atemwegsliga e.V. hat eine flachendeckend und jederzeit ver-
fligbare Aufklarungsplattform aufgebaut, bei der sowohl Fachleute als auch
die Patienten und Patientinnen und Angehorige jederzeit die notwendigen
und korrekten Informationen und Anleitungen Uber die jeweiligen Inhalati-
onssysteme und -techniken abrufen kénnen.

Die richtige Anwendung der Inhalationssysteme wird in kurzen Filmen darge-
stellt. Die Filme sind in mehreren Sprachen Uber YouTube und atemwegs-
liga.de abrufbar. Auf der Internetseite werden zusatzliche schriftliche Infor-
mationen gegeben.

https://www.atemwegsliga.de/richtig-inhalieren.html

https://www.youtube.com/user/Atemwegsliga/playlists

Unsere Videos wurden 1.479.588 Mal aufgerufen (Stand 25.2.2018). www.atem-
wegsliga.de verzeichnete in den letzten 12 Monaten 295.000 Sitzungen.

Alle Inhalte der Informationen (gedruckt oder im Internet) durchlaufen einen
Freigabeprozess. Der Freigabeprozess ist veroffentlicht https://www.atem-
wegsliga.de/atemwegsliga.html

Die Internetseite www.atemwegsliga.de ist HON-zertifiziert:
https://www.healthonnet.org/HONcode/German/?HONConduct682893

Die Deutsche Atemwegsliga méchte den Aufbau des Gesundheitsportals mit un-
terstlitzen und als unabhangiger Content Partner teilnehmen.
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.16 — Deutsche Diabetes Gesellschaft (DDG)

Autoren:
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Deutsche Diabetes Gesellschaft

Albrechtstralle 9

10117 Berlin

Tel 030/ 3 11 69 37-0
Fax 030 / 3 11 69 37-20
E-Mail: info@ddg.info
www.ddg.info

Berlin, 2018-03-09

Stellungnahme der DDG zum Konzept fur ein Nationales Gesundheitsportal

Die Deutsche Diabetes Gesellschaft (DDG) begriuf3t das Vorhaben, Blrgerinnen und
Burgern gesicherte, evidenzbasierte Informationen zu Fragen der Gesundheit zur
Verfugung zu stellen und dadurch einen Beitrag zur Steigerung der
Gesundheitskompetenz zu leisten.

Als grofRe medizinisch-wissenschaftliche Fachgesellschaft sieht sich die DDG in enger
Kooperation und einvernehmlicher Abstimmung mit dem Deutschen Zentrum fir
Diabetesforschung e.V. (DZD), diabetesDE-Deutsche Diabeteshilfe, Deutsche
Diabetesstiftung e.V. sowie den diabetologischen Berufsverbanden Berufsverband der
niedergelassenen Diabetologen e.V. (BVND) und Verband der Diabetes Beratungs-
und Schulungsberufe e.V. (VDBD) sowie der Deutschen Allianz Nichtubertragbare
Krankheiten (DANK) als Akteur und Kooperationspartner bei der Erstellung und
Konzeption inhaltlicher Module insbesondere:

a) Evidenzbasierte Gesundheitsinformationen

b) Evidenzbasierte Préaventionsangebote

¢) Navigator zu personlichen/telefonischen Beratungsangeboten

d) Navigator zu Kliniken und Arzten

e) Navigator/Erlauterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswesens
f) Navigator zu laufenden klinischen Studien

g) Ggf. Bewertung aktueller Pressemeldungen

im Bereich Pravention, Friherkennung, Diagnostik und Behandlung der
Volkskrankheit Diabetes mellitus.

Prof. Dr. med. Dirk Muller-Wieland  Prof. Dr. med. Baptist Gallwitz )
Prasident Past Prasident

Diabetes erforschen und verhindern, behandeln und heilen.

Vorstand 2017/2018:

Prof. Dr. Dirk Muller-Wieland (Prasident), Prof. Dr. Baptist Gallwitz (Past Prasident), Prof. Dr. Monika Kellerer (Vizepréasidentin),
Dr. Matthias Kaltheuner, Prof. Dr. Ralf Lobmann, Prof. Dr. Andreas Neu (Schatzmeister), Dr. Hans-Martin Reuter,

Prof. Dr. Michael Roden (Tagungsprasident 2019), Prof. Dr. Annette Schirmann, Prof. Dr. Jochen Seufert (Tagungspréasident 2018)
Geschaftsfuhrerin: Barbara Bitzer

Vereinsregister: AG Berlin Charlottenburg ||l Finanzamt: Berlin fur Kérperschaften 1 st.-Nr.: || | N NN
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.17 — Deutsche Gesellschaft der Plastischen, Rekonstruktiven und Asthetischen
Chirurgen (DGPRAC)

Autoren:
=  Giunta, Riccardo

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -A76-



|

TSCHE G

£l
e Al %’.’ Deutsche Gesellschaft der
3 § Plastischen, Rekonstruktiven und
' g Asthetischen Chirurgen
\ &
%%”mnaaj‘a‘w\

Geschiftsstelle DGPRAC [ Luisenstratie 58 - 59 0 10117 Berlin

Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen

Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02
Prof. Dr. med. Jirgen Windeler

Im Mediapark 8

50670 Koln

Berlin, 9. Marz 2018

Stellungnahme zum Projekt P17-02: ,Navigator zu Kliniken, Arzten,
Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der Gesundheitsversorgung"

Sehr geehrter Herr Prof. Windeler,
sehr geehrte Damen und Herren,

vielen Dank fur die Gelegenheit zur Stellungnahme zu diesem aus Sicht der
Deutschen Gesellschaft der Plastischen, Rekonstruktiven und Asthetischen
Chirurgen (DGPRAC) dringend notwendigen unabhingigen
Gesundheitsportal.

Als Fachgesellschaft der Plastischen und Asthetischen Chirurgen becbachten
wir intensiv den Bereich der asthetisch-plastischen Eingriffe. Insbesondere
dieser rein elektive Bereich der Medizin erfordert aus unserer Sicht eine
umfassende und vor allem neutrale Aufkldrung und Information. Eine
besondere Bedeutung hat auch in diesem Bereich der Medizin die
entsprechende Qualifikation der Arzte. Hier ergeben sich fiir Patienten
unuberwindbare Hirden. Samtliche uns bekannten Portale zur Arztsuche
zeigen teils falsche bzw. nicht erworbene Qualifikationen, dies gilt auch fir
die Arztsuche der Stiftung Gesundheit. Nach Hinweis werden diese Eintrage
dann aber unmittelbar korrigiert. Anders reagiert etwa das Portal ,Jameda”,
hier erfolgt der Hinweis : ,Leider liegt es auch auBerhalb unseres
Einflusshereichs, die Fachgebiete bei den von Ihnen genannten Arzten zu
andern, da diese selbst Zugang zu ihren Daten haben und diese jederzeit
selbst andern kénnen. Laut unseren AGB § 7 Abs. 3 obliegt dem Premium-
Kunden sein Informationsangebot ordnungsgemal und eigenverantwortlich
zu gestalten und einzurichten.”

Es ware wiinschenswert und duRerst hilfreich, wenn die Informationen zu
Aus- und Weiterbildung in dem von Ihnen geplanten Portal verlasslich waren.
- SchlieBlich ist die bestandene Facharztprifung die einzig verlassliche Quelle
zur Qualifikation des Arztes in der Plastischen Chirurgie. Da nur wenige
Landesarztekammern alle Arzte in ihren 6ffentlichen Verzeichnissen listen,
bleibt dem Patienten auBRerhalb dieser Portale kaum eine Option zur
Uberpriifung der Qualifikation. Soweit uns bekannt, ist hier lediglich die

Deutsche Gesellschaft der
Plastischen, Rekonstruktiven und
Asthetischen Chirurgen e, V.
Langenbeck-Virchow-Haus
Luisenstrale 58-59, 10117 Berlin
Fon: 030/ 28 00 44
Fax: 030/ 28 00 44
www.dgpraec.de
info@dgpraec.de
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Arztekammer Westfalen-Lippe transparent. Rund 95 Prozent der Plastischen
Chirurgen in Deutschland sind Mitglieder der DGPRAC. Fiir jedes unserer
ordentlichen Mitglieder liegt die Facharzturkunde vor, wodurch sich die
Qualifikation prifen ldsst. Patienten konnen daher in unserer Arztsuche auf
der Titelseite unser Webseite www.dgpraec.de einfach einen Facharzt fiir
Plastische und Asthetische Chirurgie finden. Einfacher ware es natirlich,
wenn die Arztekammern sich darauf verstandigen kénnten, grundsétzlich die
Qualifikation ihrer Mitglieder in Klinik und Praxis offenzulegen.

Die von Ihnen im Konzept unter 6.4.4. ausgefihrten Qualitdtsanforderungen
sollten aus unserer Sicht wie dargestellt dringend um das Qualitatskriterium
Jverifizierte Facharztweiterbildung” erganzt werden. Ansonsten droht eine
Fehlinformation der Patienten.

Als Inspiration fr lhr Projekt kénnte auch das Wissensportal des Klinikums
der Ludwig-Maximilians-Universitat Munchen dienen. Hier wurden sachlich
und neutral Informationen zu allen Bereichen der kurativen Medizin
zusammengestellt. Abrufbar ist dieses hier: http://www.kum-kompass.de/

Fir die Verbrennungsmedizin als weitere Saule unseres Fachgebietes
empfehlen wir, samtliche Verbrennungszentren darzustellen. Gleiches gilt fur
die Hand Trauma Zentren und akute Verletzungen fur die Saule
Handchirurgie (www.handverletzung.com).

Fur den Rekonstruktiven Bereich bieten wir Patienten tiber
www.mammarekonstruktion.de an, einen in der Brustrekonstruktion mit
Eigengewebe versierten und zertifizierten Plastischen und Asthetischen
Chirurgen zu finden.

Gerne steht lhnen die DGPRAC auch im weiteren Verlauf fiir Fragen zu den
vier Saulen des Fachgebietes, also der Rekonstruktiven, Verbrennungs- Hand-

und Asthetischen Chirurgie zur Verfligung,

Mit freundlichem GriRen,

Prof. Dr. med. Riccardal Giunta
Prasident DGPRAC
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A.1.18 — Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM)
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= Leson, Philipp
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Betreff:Stellungnahme "Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal"
Datum:Tue, 13 Mar 2018 12:04:53 +0000
Von:  Philipp Leson [Jij @degam.de>

An: s-iqwig@awmf.org <s-igwig@awmf.org>

Sehr geehrte Damen und Herren,

bitte beachten Sie zu dem im Betreff genannten Thema bitte unsere folgende, kurze Stellungnahme:

Die Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) begriift die Erstellung

einer solchen evidenzbasierten Datenbank und unterstiitzt gerne bei der Umsetzung.

Mit freundlichen GriRen

i.A. Dr. Philipp Leson

Dr. Philipp Lesonise,

Referent fiir Presse- und Offentlichkeitsarbeit

re-

......

Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin
FriedrichstraBe 133 in 10117 Berlinisk,
Tel.: 030 - 20 966 98 00, Fax: 030 - 20 966 98 99ist»!

E-Mail: il @degam.de, Homepage: http://www.degam.de

52. Jahreskongress vom 13. bis 15. September 2018 in Innsbruck

»Wissenschaft braucht Hausérzte — Hausarzte brauchen Wissenschaft

http://www.desam.de/

http://ogy.de/youtube-desam

www.degam-famulaturboerse.de

www.online-zfa.de
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.19 — Deutsche Gesellschaft fir Epidemiologie, Institut fir Epidemiologie und
Medizinische Biometrie Universitat Ulm

Autoren:
= Rothenbacher, Dietrich
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Betreff:Stellungsnahme [P17-02] Konzept flr nat. Gesundheitsportal
Datum:Wed, 21 Feb 2018 12:39:57 +0000

Von:Dietrich Rothenbacher |GG @ uni-ulm.de>

An:s-igwig@awmf.org <s-igwig@awmf.org>

Sehr geehrte Damen und Herren,

Danke flr die Zusendung dieses sehr ambitioniertes und gelungenen Konzepts. Die DGEpi
hélt dieses Konzept zur Einrichtung eines nationalen Gesundheitsportals fiir ein sehr
wichtiges und zeitgeméalies Unterfangen. Sollte epidemiologische Expertise bei der weiteren
Planung oder Umsetzung erforderlich sein, so sind wir gerne bereit an unsere

Arbeitsgemeinschaften und Mitgliedern eine entsprechende Anfrage zu stellen, umso evtl. die
entsprechende Fachexpertise dann einbringen zu kénnen.

Mit freundlichen GrifRRen

Dietrich Rothenbacher

Prof. Dr. med. Dietrich Rothenbacher, MPH
Institutsdirektor & Vorsitzender der DGEpi
Institut fur Epidemiologie und Med. Biometrie
Universitat Ulm

Helmholtztsr. 22

89081 Ulm

Tel. 0731 50— (SekT.)
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A.1.20 — Deutsche Gesellschaft fiir Hebammenwissenschaft e. V. (DGHW:I)

Autoren:
= Mattern, Elke
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doh.

Deutsche Gesellschaft fur
Hebammenwissenschaft

Stellungnahme

der Deutschen Gesellschaft fur Hebammenwissenschaft e.V.
Zum

»Konzept fur ein Nationales Gesundheitsportal® Konzeptentwurf: P17-02
Version 2.0 vom 13.02.2018, Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWIG)

Autorinnen: Dipl. Med. P&d. Sabine Striebich, Tanja Riese, MSc, MBA, Dr. phil. Beate Ramsayer

Datum: 10.03.2018
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Die DGHWi begruft und unterstutzt die Entwicklung eines Konzeptes fir ein Nationales
Gesundheitsportal wie im Konzeptentwurf P17-02 vorgestellt. Die Stellungnahme ist in die Anteile
,Allgemeine Anmerkungen zum Konzeptentwurf“ sowie ,Konkrete Anmerkungen zur inhaltlichen
Ausrichtung® untergliedert.

1. Allgemeine Anmerkungen zum Konzeptentwurf

In den allgemeinen Anmerkungen zum Konzeptentwurf benennt die DGHWiI
hebammenwissenschaftlich relevante Aspekte, die bei der Konzeption eines Nationalen
Gesundheitsportals aus Sicht der Fachgesellschaft besonders zu beachten sind.

1.1 Sicherung der Qualitat

Der Konzeptentwurf sieht die Verpflichtung vor, dass alle Inhalte, die von Content- Partnern auf
einer kooperativen Plattform bereitgestellt werden, nach festgelegten Qualitatsstandards
erarbeitet werden. Zudem soll die Arbeitsweise der Content- Partner anhand eines publizierten
Methodenpapiers nachvollziehbar sein. Die Content-Partner sollen einen Akkreditierungsprozess
durchlaufen (S. 30). Die DGHWi befurwortet dieses transparente und Qualitat sichernde
Vorgehen.

1.2 Finanzierung

Fir eine langfristige Stabilitdt des Nationalen Gesundheitsportals spielt die Frage der
Finanzierung eine zentrale Rolle. Das Portal sollte moglichst unabhéngig von politischen Wahl-
und Amtsperioden sowie Beitrdgen der GKV- und PKV sein. Es sollte auch keine Werbung
enthalten.

Fir die Nutzerlnnen sollte der Dienst keine zusatzlichen Kosten verursachen. Es wére
empfehlenswert zu prifen, wie auf bereits vorhandene Informationen bspw. der Stiftung
Warentest und der BzgA ressourcenschonend aufgebaut werden konnte. Die Uberlegung
bisherige mit Zusatzkosten verbundene Angebote fir die Nutzer/innen kostenfrei einzubinden,
sollte weiterverfolgt und wo mdglich ausgebaut werden.

Eine zentrale Frage ist, welche Ressourcen auf Seiten der Content-Partner aufgebracht werden
missen und wie diese finanziert werden. Bei der Festlegung von Qualitatsstandards sollten die
Machbarkeit und Wirtschaftlichkeit unbedingt Berticksichtigung finden, damit sich Aufwand und
Kosten des Akkreditierungsverfahrens in einem angemessenen Rahmen halten.

Es ist zu priifen, ob das Loschen zuvor erarbeiteter und bereits bereitgestellter Arbeiten eines
Content-Partners wirklich erforderlich ist, im Fall, dass dieser erst im spateren Verlauf einen
weiteren Akkreditierungszyklus nicht durchlauft etwa aufgrund ungentigender Ressourcen (z.B.
zeitlich, personell oder finanziell).

1.3 Achtsamkeit in Bezug auf die Formulierung der Zielgruppe

Die vorgesehene Maligabe der friihzeitigen und konsequenten Einbindung der Zielgruppen bei
der Erstellung der Inhalte zur Sicherung von Nutzungsfreundlichkeit, Gebrauchstauglichkeit und
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Zuganglichkeit (S. 19) sowie bei der Evaluation und Weiterentwicklung (S. 22) unterstiitzt die
DGHWiI in hohem MaRe, da dies auch aus Sicht der Hebammenforschung als grundlegend
anzusehen ist, um eine Anpassung an die Praferenzen der Nutzerinnen zu realisieren [1]. Die
DGHWiI unterstitzt die Forderung unabhangiger frauengesundheitspolitischer Organisationen,
die Informationshedirfnisse von Frauen mit Gewalterfahrungen, mit Behinderung oder mit
psychischer Erkrankung besonders zu beachten [2, 3].

1.4 Bericksichtigung von Menschen mit Behinderungen

Als Zielgruppen (S. 28) sollten Menschen mit Behinderungen bzw. Menschen, welche von
Behinderung bedroht sind, mit aufgenommen werden. Diesen Nutzer/innen einen
gleichberechtigten Zugang zu Information und Kommunikation einschlieRlich deren Technologien
und Systeme mit umfassender Barrierefreiheit zu ermdglichen, ist Teil der UN-
Behindertenrechtskonvention und im Behindertengleichstellungsgesetz festgeschrieben [4, 5].
Die genannte Ber(icksichtigung der BITV stellt hier eine begriiRenswerte Grundlage dar. Unter
Einbindung dieser Zielgruppe konnten die Informationen zum Beispiel in Leichter
Sprache* verfasst werden [6].

1.5 Berticksichtigung von Nutzerinnen verschiedener Altersgruppen

Als weitere relevante Zielgruppen sollten neben Menschen mit hohem Alter auch jene im Kindes-
und Jugendlichen-Alter mit aufgenommen, genannt und angemessen beriicksichtigt werden.
Gerade diese Altersgruppen nutzen das Internet intensiv [7] und sollten auf diesem Weg Zugang
zu evidenzbasierter Information in fir sie ansprechender Form finden kénnen. Die an anderer
Stelle genannte Plattform www.gesundheitsinformation.de enthdlt z.B. auch bereits
Informationen flir diese Zielgruppe [8]. Indirekt kénnen so nicht nur die jungen Nutzer/innen
selbst, sondern mittelbar auch weitere relevante Zielgruppen im sozialen Umfeld erreicht werden,
die selbst nicht das Internet als Informationsquelle nutzen. Gerade unter dem Préventionsaspekt
sollte hier die Chance auf gesundheitsférderndes Verhalten genutzt werden [9].

Die DGHWi betont, dass jedoch nicht nur diejenigen Nutzer/innen, ,mit geringer
Gesundheitskompetenz [...] und jenen, die haufig Schwierigkeiten im Umgang mit
gesundheitsrelevanten Informationen haben (S. 18) fokussiert werden sollten, sondern auch
diejenigen, die haufig nach Informationen suchen. Auch diese stellen eine wichtige Zielgruppe
dar.

1.6 Verwendung einer gendersensiblen Sprache

Die DGHWi weist darauf hin, stets eine gendersensible Sprache anzuwenden — im Konzept
werden nur gelegentlich beide Geschlechter genannt, sondern von Arzten, Nutzem etc.
gesprochen.

1.7 Prasentation des Angebots in abwechslungsreichen Formaten

Da sich, wie im Konzeptentwurf ausgefiihrt, die Informationsbedirfnisse der Nutzer/innen
unterscheiden, empfiehlt die DGHWi, verschiedene Informationsstufen anzubieten sowie
abwechslungsreiche Formate wie Informationsgrafiken oder Videos einzusetzen (S. 64).
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2. Konkrete Anmerkungen zur inhaltlichen Ausrichtung

In den konkreten  Anmerkungen zum  Konzeptentwurf benennt die DGHWi
hebammenwissenschaftlich relevante Aspekte, die bei der Konzeption eines Nationalen
Gesundheitsportals aus Sicht der Fachgesellschaft in Bezug auf die inhaltliche Ausrichtung
besonders zu beachten sind.

Die DGHWi unterstiitzt die Konzeption der Portalmodule, da die Weitergabe sowohl
evidenzbasierter Gesundheitsinformationen als auch Informationen zu evidenzbasierter
Pravention als wichtig erachtet wird. Es konnten jedoch auch Beispiele von Werbung fir Mittel
mit angeblich gesundheitsférdernder Komponente bewertet und die zum Teil enge Verzahnung
von Information und Herstellerfirmen thematisiert werden.

2.1 Fokus auf Frauen und Partnerinnen in der reproduktiven Lebensphase

Aus Sicht der DGHWi haben Frauen und ihre Partnerinnen in der reproduktiven Lebensphase ein
Bediirfnis nach Gesundheitsinformationen zu den Themen Familienplanung und Verhtitung. In
der Schwangerschaft stehen einerseits préventionsorientierte Inhalte im Vordergrund wie
Lebensflihrung (inkl. Ermahrung und Sport), Methoden der Geburtsvorbereitung, Gestaltung der
Schwangerenvorsorge oder der Umgang mit schwangerschaftsbedingten Beschwerden.

Andererseits gibt es auch einen groRen Bedarf an Gesundheitsinformationen und
Entscheidungshilfen. Dieser Bedarf erstreckt sich von Fragen der Pranataldiagnostik, Uber die
Gestaltung der Versorgung durch Hebammen, auch bei vorbestehenden chronischen oder
akuten Erkrankungen in der Schwangerschaft bis zur informierten Entscheidung zu
Interventionen vor, wahrend und nach der Geburt sowie den ersten Lebensmonaten mit dem Kind
bis zum Ende der Stillzeit.

Ein Bedarf an Entscheidungshilfen bestent zum Beispiel zur Geburtseinleitung bei
Terminiiberschreitung, bei vorangegangenem oder geplantem Kaiserschnitt, zur Geburtsplanung
bei Beckenendlage, bei Zwillingsgeburt und bei Verdacht auf Makrosomie. Aus Sicht der DGHWi
sollten flir Empfehlungen insbesondere auch PRO (Patient Reported Outcomes), also
psychosoziale Konstrukte wie Lebensqualitdt, Patientinnenpréferenzen, Patientinnen-
zufriedenheit oder wahrgenommene Krankheitssymptome herangezogen werden. Aus Sicht der
DGHWi gilt es auch ethische Fragen mit zu beriicksichtigen und Herangehensweisen
aufzuzeigen.

2.2 Hilfe zur Selbsthilfe

Neben der wissenschaftlichen Aufarbeitung von Gesundheitsinformationen  durch
Gesundheitsprofessionen sollte auch der Aspekt Selbsthilfe im Portal Berticksichtigung finden,
um eine optimale Integration von erfahrungsbasiertem Wissen zu gewahrleisten, was vor allem
durch die Selbsthilfe besonders geleistet werden kann [10].

2.3 Ressource Hebammenwissenschaftler/innen

Aus Sicht der DGHWi ist zu empfehlen, ergédnzend zu den themenbezogenen Fragen der
Nutzerinnen und Nutzer auch die fachliche Expertise von Hebammenwissenschaftlerinnen
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heranzuziehen, um die thematischen Inhalte didaktisch zu analysieren und eine umfassende
Darstellung mdglichst aller nutzerinnen-relevanten Inhalte zu erreichen. Auch epidemiologische
Daten, wie z. Bsp. Krankenkassendaten oder der fir 2019 erwartete Frauengesundheitsbericht,
sollten regelhaft herangezogen werden, um Bediirfnisse und Bedarfe zu ermitteln.

Die WHO betont die hohe Relevanz, grundsatzlich jeder Frau eine positive Geburtserfahrung zu
ermdglichen und fordert die Implementation eines frau- zentrierten, ganzheitlichen und
menschenrechtshasierten geburtshilflichen Versorgungsansatzes [11]. Die Férderung von
physiologisch verlaufenden Schwangerschaften und Geburten ist ebenfalls programmatisches
Ziel der deutschen Gesundheitspolitk [12]. Eine friihzeitige Hinzuziehung von
Hebammenwissenschaftlerinnen bei der Konzeption des Portals kann eine kompetenzfordernde
und ressourcenstarkende Ausrichtung der Inhalte sicherstellen, die im Sinne eines
Empowerment-Ansatzes Schwangere dabei unterstiitzen, gesund zu bleiben, die Lebensphase
Schwangerschaft und Geburt eigenverantwortlich zu gestalten und informierte Entscheidungen
zu treffen.

Die fachliche Expertise von Hebammenwissenschaftlerinnen bietet das Potential, die
thematischen Inhalte didaktisch zu analysieren und eine umfassende Darstellung moglichst aller
nutzerinnen-relevanten Inhalte zu erreichen. Bei der praktischen Umsetzung unterstitzt die
DGHWi gerne.

2.4 Bericksichtigung der Perspektive der Content-Partner

In der Planung und Umsetzung sollte auch auf Ebene der einzelnen Module die Perspektive der
jeweiligen Content-Partner eine zentrale Rolle spielen. Beispielsweise ist im Konzeptentwurf
keine Aussage zu finden, durch wen und wie die eingesetzten Ressourcen des Content-Partners
fur die Arbeit fiir das Nationale Gesundheitsportal finanziert werden sollen. Die Content-Partner
stellen eine heterogene Gruppe dar, die ebensolche Voraussetzungen mitbringen (GroRe,
Strukturen, Ressourcen wie finanzielle Ausstattung, Prozesse wie Abstimmungsverfahren etc.).
Dies gilt in der Festlegung von Prozessen, Umfangen und zeitlichen Vorgaben zur Reaktion und
Bearbeitung zu berucksichtigen. Im Modul ,Bewertung aktueller Medienberichte“ kann es
beispielsweise fiir eine Content-Partner/in eine grol3e Hirde darstellen, eine zeitnahe fachlich
ausgearbeitete Bewertung zu erstellen.

Um eine zukunftsfahige und stabile Einrichtung und den Betrieb eines Nationalen
Gesundheitsportals zu gewahrleisten, sollte tiberprift werden, welche Anteile ggf. nicht durch die
Content-Partner, sondern z.B. durch Personal der Trdgergesellschaft des Nationalen
Gesundheitsportals oder als extern vergebene Dienstleistung erarbeitet werden konnen (z.B. die
Navigator-Module, Pflege der Links).

Die DGHWi sieht hier, wie auch im Portalentwurf (S. 33) erwéhnt, ein grol3es Potenzial hinsichtlich
eines Nationalen Gesundheitsportals, die Orientierung fiir Nutzer/innen zu verbessern und
passgenaue Angebote zu machen (S. 34). Die DGHWi geht davon aus, dass Schwangere (etwa
700.000 jahrlich in Deutschland) zu hdufigen Nutzerinnen zéhlen, da Schwangerschaft und
Geburt eine hohe Bedeutung und gesundheitliche Relevanz fir Frauen haben, da diese
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Lebensphase regelhaft durch eine medizinische Versorgung gekennzeichnet ist und ein
Arztbesuch haufig Ausloser flr die Informationssuche ist [13]. Der Informationsbedarf ist als hoch
anzunehmen, wenn die Nutzerinnen sich in einem mittleren Lebensalter befinden und einen
hoheren Bildungsstand und Einkommen haben.

2.5 Aufbau von Navigatoren

Die DGHWi begrift den geplanten Aufbau eines Navigators, in welchem Angaben zu regionalen
ambulanten und stationdren Versorgungsangeboten enthalten sein sollen und verglichen werden
kénnen, um dem Informationsbedirfnis von Nutzer/innen entgegen zu kommen. Auf diesem
Wege konnten Nutzer/innen auf besondere regionale Angebote hingewiesen werden, die sonst
schwer zu finden sind, wie etwa Versorgungsnetzwerke oder Gesprachsangebote zu Angst vor
der Geburt. Hier bietet sich die Chance der sektorenibergreifenden Information und
Gesundheitsversorgung. Gleichzeitig stellt es eine grol3e Aufgabe dar, komplexe regionale
Angebote mdglichst umfassend aufzulisten [14].

Ein Navigator, der verstandliche Angaben zu laufenden klinischen Studien beinhaltet, stellt aus
Sicht der DGHWi eine gute Ergénzung des Angebots dar, da es mittlerweile auch geburtshilfliche
Forschungsprojekte wie die Be-Up Studie gibt (www.be-up- studie.de).

Ebenso ist ein Navigator mit Informationen zu Strukturen des Gesundheitssystems aus Sicht der
DGHWi geeignet, Nutzer/innen den Anspruch auf geburtshilfliche Vorsorge, Beratung und
Betreuung berufsgruppenspezifisch zu erlautern sowie auch angrenzende Fragen, zum Beispiel
sozialrechtlicher Art, mit abzudecken.

2.6 Tagesaktuelle Berichterstattung

Eine besondere Bedeutung kommt dem Modul zu, in welchem tagesaktuelle
Medienberichterstattung kommentiert werden soll. Die DGHWi steht dem Vorsatz positiv
gegeniber, in der Fachéffentlichkeit und gegenliber den Nutzer/innen mehr Klarheit zu
Gesundheitsthemen durch qualitativ hochwertige Berichte bereitzustellen. Im Bereich
Geburtshilfe finden abschreckende Geschichten eine besondere Verbreitung. Die DGHWi sieht
hierbei die Herausforderung einer ausreichenden personellen Ausstattung

3. Die Position der DGHWi

Die DGHWi fordert als wissenschaftliche Fachgesellschaft die Hebammenwissenschaft in
Forschung, Lehre und Praxis [15]. Ein Schwerpunkt der Arbeit der DGHWi liegt in der Mitarbeit
an Leitlinien und Empfehlungen. Nach ihrem Selbstverstandnis mochte die DGHWi in einem
konstruktiven Diskurs mit gesundheitspolitischen Institutionen zu einer bedarfsgerechten und
effizienten geburtshilflichen Versorgung beitragen [16].

Aus Sicht der DGHWi stellt die niedrigschwellige Verfugharmachung von wissenschatftlich
belegten und unabhangigen Angeboten zu Pravention und Gesundheitsinformationen eine
vordringliche Aufgabe dar, um die Informationskompetenz von Frauen in der reproduktiven
Lebensphase und ihren Angehorigen zu starken. Es ist bekannt, dass die Suche nach
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Gesundheitsinformationen im Internet heute fiir die Mehrheit der Bevolkerung alltéglich ist, die
Nutzer/innen jedoch oftmals die Giite von Informationsangeboten im Internet nicht beurteilen
konnen [17]. Die DGHWi vertritt eine salutogenetische und ressourcenorientierte Perspektive
und fokussiert auf die Bedurfnisse und Bedarfe von Frauen und ihren Angehdrigen in der Zeit
von Kinderwunsch und Familienplanung, Schwangerschaft, Geburt bis zum Ende der Stillzeit.

Die DGHWi teilt den im Konzeptentwurf (S. 41) formulierten Bedarf an Qualitdtsstandards
fur die Beratung von Nutzer/innen. Die DGHWi ist bereit, die Entwicklung von Mal3nahmen zur
Qualitatssicherung von strukturierten Beratungsangeboten zu unterstiitzen, etwa zu Angst vor
der Geburt oder von Versorgungskonzepten, etwa von ,Continuity-of-care“-Modellen [18] oder
zu Modellprojekten zur kooperativen Schwangerenvorsorge oder von Angeboten zur
Geburtsvorbereitung [19; 20].

4. Fazit

Der vorliegende Konzeptentwurf des IQWIG zu einem Nationalen Gesundheitsportal stellt aus
Sicht der DGHWi ein anspruchsvolles und fortschrittliches Projekt dar, welches geeignet
ist, qualitativ hochwertige Informationsangebote den komplexen Anforderungen gemaR bereit
zu stellen.

Die DGHWi spricht sich fur eine Sicherung der Qualitét aus, fir eine transparente Klarung
der Finanzierung auf verschiedenen Ebenen, fiir eine kritische Reflektion der Zielgruppe unter
besonderer Berlcksichtigung von Menschen mit Behinderungen, Nutzer/innen verschiedener
Altersgruppen, sowie Schwangerer, gebérender und stillender Frauen. Die DGHWi steht flir die
Verwendung einer gendersensiblen Sprache sowie einer Prasentation des Angebots in
abwechslungsreichen Formaten. Die konkreten Anmerkungen zur inhaltlichen Ausrichtung
umfassen, dass die Konzeption des Portals unterstiitzt, die Perspektive der Content-Partner
berticksichtigt werden und ein Fokus auf die Bedurfnisse und Fragen von Frauen und deren
Partner/innen in der reproduktiven Lebensphase gelegt werden sollte. Die DGHWi bezieht
neben der Hilfe zur Selbsthife klar Stellung flr den Einbezug von
Hebammenwissenschaftlerinnen an der aktiven Mitwirkung am Gesundheitsportal.
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Betreff: AW: IQWIiG-Auftrag P17-02 Konzeptentwurf "Konzept fir ein nationales
Gesundheitsportal”
Datum:Tue, 13 Mar 2018 15:09:14 +0000
Von:DGHNO-KHC <info@hno.org>
An:s-igtig@awmf.org <s-igtig@awmf.org>

Kopie (CC)

Sehr geehrte Damen und Herren,

das Prasidium der DGHNO-KHC bedankt sich fur die Méglichkeit eine Stellungnahme zu dem Entwurf
des Konzeptes fiir ein nationales Gesundheitsportal einreichen zu dirfen.

Im Auftrag von Herrn Professor ERer — Generalsekretar der DGHNO-KHC — darf ich Ihnen mit dieser
E-Mail mitteilen, dass die DGHNO-KHC konkret keine Stellungnahme in diesem Verfahren einreicht,
sich jedoch gerne als medizinische Fachgesellschaft in die Erarbeitung des Konzeptes fur ein
nationales Gesundheitsportal einbringen méchte.

Mit freundlichen Grifien
Sabine Sponer-Bode

Deutsche Gesellschaft fiur HNO-Heilkunde,

Kopf- und Hals-Chirurgie e.V.

Préasidentin: Prof. Dr. med. Barbara Wollenberg
Friedrich-Wilhelm-Str. 2 * D-53113 Bonn

Tel.: +49 (0) 2 28 / 923 9224 * Fax: +49 (0) 2 28 / 923 9224

Mailto: info@hno.org * Homepage : www.hno.org
Vereinsregister-Nr.: ] (AG Bonn)
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deutsche gesellschaft flir humangenetik e.v.

gfh-Vorsitzende Prof. Dr. med. Gabriele Gillessen-Kaesbach
c/o GfH-Geschaftsstelle Inselkammerstr. 5 82008 Miinchen-Unterhaching

Prof. Dr. med. Jurgen Windeler

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWiG)

Im Mediapark 8

german society of human genetics
www.gfhev.de

50670 KoIn
Vorsitzende
Prof. Dr. med. Gabriele Gillessen-Kaesbach,
Liibeck
Stellvertretende Vorsitzende
Prof. Dr. med. Markus N6éthen, Bonn
Prof. Dr. rer. nat. Thomas Eggermann,
. . .. . Aach
Nachrichtlich vorab an: Prof. Dr. med. Jurgen Windeler anen
Katharina Rommel ;:E?tl;‘rn:setierlﬂe Hehr, Regensbur
katharina.rommel@igwig.de T ' 'Reg 3
Schriftfithrer

Prof. Dr. rer. nat. Uwe Kornak, Berlin
Wissenschaftlicher Beirat
Konzept furr ein nationales Gesundheitsportal Prof. Dr. med. Dr. Judith Fischer, Freiburg
Prof. Dr. med. Thomas Haaf, Wiirzburg
i Prof. Dr. rer. nat. Eva Klopocki, Wiirzburg
9. Marz 2018 PD Dr. med. Johannes Schumacher, Bonn
Prof. Dr. med. Bernd Wollnik, Gottingen
Prof. Dr. med. Jérg T. Epplen, Bochum
(Tagungsprasident 2017)
Prof. Dr. Peter Wieacker, Miinster

Sehr geehrte Frau Rommel, sehr geehrter Herr Professor Windeler, (Tagungsprasident 2018)

gerne beteiligt sich die Deutsche Gesellschaft fir Humangenetik (GfH) Geschiftsstelle

am nationalen Gesundheitsportal. Dr. rer. biol. hum. Christine Scholz
(Geschaftsfiihrerin)

Insbesondere was die Bereitstellung an Daten zu genetischen Inselkammerstrafe 5

82008 Miinchen-Unterhaching

Beratungsstellen angeht, sind wir Ihnen gerne behilflich. Wir verfigen auch Tel. 0049 (0)89-61 45 GO
Uber aktuelle und vollstéandige Listen zu PID-Zentren, zu Zentren fir seltene Fax 0049 (0)89-55 02 78|}
Erkrankungen. Wir konnen auf eine qualitatsgesicherte Mediathek I ©sfhev.de
Humangenetik verweisen, die insbesondere Lehrern und Schiilern, aber auch

Ratsuchenden einen informativen Uberblick gibt. gfh Bankverbindung

Deutsche Apotheker- und Arztebank

. . . . . . . K Nr.
Gerne verweisen wir auf unsere Website, auf der wir auch fiir die breite onto Nr. 000 6456030

Offentlichkeit interessante Informationen zur Verfiigung stellen. FBL,F_
e
Folgende Portale werden von der GfH unterhalten: www.gfhev.de,
www.akademie-humangenetik.de, www.syndromtag.de,
www.tumorgenetische-arbeitstagung.de, www.medgenetik.de und Vereinsregister Miinchen
www.mediathek-humangenetik.de L
Finanzamt Miinchen f. Kérperschaften
Fur Ruckfragen steht lhnen unsere Geschaftsfihrerin Frau Dr. Christine steuernummer |
Scholz ||l @afhev.de) gerne zur Verfiigung. UID

Mit freundlichen GriRRen

. Dr. med. Gabriele Gillessen-Kaesbach

Voxgitzende der Deutschen Gesellschaft fir Humangenetik
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Stellungnahme zum Projekt P17-02 -Nationales Gesundheitsportal

der deutschen Gesellschaft fir Infrastruktur und Versorgungsmanagement (DeGIV GmbH)

vom 26.02.2018

Das Gesundheitsterminal im Uberblick:

-l

Antennen fur WAN*
Doppelkamera

Digital Signage Komponenten ——»

- ¢ ——— Kartenleser
Multifunktionssaule —>
.
s
Bedienbildschirm 32 Zo
Ablagen
Belegdrucker
< » Male ca. 1,2m x0,6m

Die gesundheitliche Ansprache erfolgt ohne jeden Bezug zur interessierten Person Uiber die beiden
Infotainment-Bildschirme. Patientenbezogene und schiitzenswerte Informationen z.B. zu
Krankheitsbildern etc. werden ausschlieRlich durch das hardwareseitig getrennte System (iber den
liegenden Touchbildschirm angezeigt und durch u.a. einen Bewegungssensor im digitalen Schreibtisch
geschitzt.

Die einfache Mitnahme von Gesundheitsinformationen in einer durch das Terminal bereitstellbaren App
sowie direkt als Informationsdatei ist iber QR-Code oder NFC-Leser moglich.
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Ausgangssituation aus Sicht der DeGIV GmbH:

Die Gesundheitsterminal-Infrastruktur ebenso wie die Grindung der DeGlV basiert auf der offenen
Frage, wie bei Fortschritten auf technischer Seite alle Bevélkerungsteile einen sicheren,
datenschutzrechtlichen niederschwelligen Zugang zur informationellen Selbstbestimmung, digitalen
Kompetenzerlangung und qualitativem, gesundheitlichem Wissen erlangen kdnnen.

Die fur die Gesundheitsterminals vorrangig als Aufstellort vorgesehenen Apotheken haben nach
offiziellen Zahlen der ABDA eine durchschnittliche Besucherzahl von 179 Personen taglich (Stand von
2017*.

*Quellen: ABDA-Statistik, Forsa Gesellschaft fir Sozialforschung und statistische Analyse mbH, infas Institut fir angewandte
Sozialwissenschaft GmbH

Die Prasenz-Apotheken stellen bereits seit Jahrhunderten den ersten Angangspunkt im Lebensumfeld
der Menschen bei Fragen zur Gesundheit oder Medizin. In der Regel ist nach einem Arztbesuch der erste
Gang der Weg in die Apotheke. Darliber hinaus ist nicht zuletzt aufgrund der hohen berufsstandischen
Erfordernisse das Vertrauen in das Personal oder Institution Apotheke grundsatzlich eher hoch. Dies
unterstitzt eine qualitatsorientierte Information wie durch das Gesundheitsportal zusatzlich.

Die Teilhabe an modernen, digitalen Prozessen und die Befahigung eine neue Rolle in der Beziehung zu
Arzten und Dienstleistern einnehmen zu kdnnen, setzt eine flichendeckende, einheitliche bedienbare
und unabhéngige Erreichbarkeit voraus. Dies kann und darf nach fester Uberzeugung der DeGIV GmbH
wie auch den grundgesetzlichen Rechten nicht vom Besitz bestimmter Hardware oder der Befdhigung
diese bestimmungsgemal und abgesichert betreiben zu kénnen, abhangen.

Daher stellt die DeGIV mit den gesetzlichen Krankenkassen Deutschlands flaichendeckend sogenannte
Gesundheitsterminals (Digi-Desk) in Apotheken, medizinischen Versorgungszentren und Krankenh&dusern
auf. Also dort wo Gesundheitsfragen entstehen!

Diese dort u.a. im Rahmen der fiir die Anwendungen der elektronischen Gesundheitskarte (ekiosk)
vorgesehenen Selbstorganisationsgerate sind standortindividuell bedarfsgerecht um sukzessiv
fertiggestellte Module des Gesundheitsportals erweiterbar. Die direkte Nutzer-Ansprache erfolgt direkt
am Gerat durch Darstellungen auf den Signage-Bildschirmen tagesaktuell und kosteneffizient. Damit wird
Sehen und Informieren direkt und entstehungsnah méglich gemacht.

Daher begrifRt die DeGIV die vom Gesetzgeber gestartete Initiative zur Schaffung von mehr
Gesundheitskompetenz durch ein sicheres Gesundheitsportal fiir Jeden ausdricklich!
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Ergebnisse aus Gesprachen mit Apothekenbesuchern aus rund 50
Apotheken in ganz Deutschland:

Mehr als 30 Jahre Erfahrungen bei Krankenkassen und IT-Unternehmen haben deutlich gemacht, dass
die Schere zwischen der (aufgrund der eigenen Sicht angenommenen) Erwartungshaltung der oft
technisch orientierten Dienstleister und den Fahigkeiten der Anwender im Alltag weit auseinander
liegen. Dieser Zustand verbessert sich nicht durch neuere Technologien oder schnellerem
Datenaustausch, sondern nur durch die leicht erreichbare Bereitstellung entsprechender Angebote mit
der Moglichkeit, Vertrauen und positive Erlebnisse ggfls. Gber einen langeren Zeitraum aufzubauen.

Dafir ist eine mediale Informationskampagne begleitend sicher sinnvoll.

Die Riickmeldungen aus mehr als 500 Gesprache mit Menschen ganz unterschiedlicher Alters- oder
Wissensstanden in den Apotheken vor Ort haben folgendes gezeigt:

a) Informationen aus dem Internet wird uneingeschrankt und ohne Gegenpriifung geglaubt

b) Es wird nach schlechten Erfahrungen das Internet als Informationsmedium flr gesundheitliche
Frage weitestgehend abgelehnt

c) Es muss mangels eigener Zugriffsoption auf mogliches Wissen aus dem Internet komplett
verzichtet werden, bzw. dies kann nur durch Kinder oder Nachbarn auf Bitten erlangt werden. Dies wird
nicht selten als unangenehme Hilflosigkeit empfunden bzw. als Stérung der Angehorigen.

Eine Unzufriedenheit mit der zunehmend vorausgesetzten, selbst zu beschaffenden Informationen zu
Basisinformationen aus einer Broschiire oder dem Fernsehen wurde ebenfalls haufig angegeben.
Beispiel: WISO im ZDF, es wird ein Thema kurz angeschnitten und in der Abmoderation auf die
Internetseiten verwiesen. Ahnliches wurde im Zusammenhang mit Verbraucherzentralen oder anderen
wichtigen Informationen wie Riickrufen von Lebensmitteln etc. bemangelt.

Der Aufbau gesundheitlichen Wissens muss daher aus unserer Sicht zwingend und schon aus Griinden
der Vermeidung von Diskriminierung in jedem Fall auch fiir nicht-online oder bildungsferne Gruppen
zuganglich gehalten werden.

Stellungnahme bzw. Empfehlung:

Aus steuerlichen Griinden und den multifunktionalen Anwendungen des Gesundheitsterminals war eine
gGmbH-Griindung fir die Bereitstellung einer Infrastruktur mit Selbstorganisationsterminals nicht
moglich. Trotz Neutralitdt, Unabhéngigkeit und rechtserfiillender GKV-Dienstleister fillt die DeGIV damit

als Portal-Trager leider aus.

Als elementarer Bestandteil fir einen datenschutzkonformen Zugang zu gesicherten Informationen und
der sofort moglichen Initialisierung von Gesundheitsprozessen usw. bietet sich die wegen diverser
Rechtnormen deutschlandweit zu etablierende Infrastruktur mit Gesundheitsterminals (DIgi-Disk)
auBerordentlich an. Damit kann ohne Internetverwendung und datengeschiitzt im
gesundheitsthematisch bereits adressierten Raum eine niedrigschwellige und ausbaufahige
Informationsbasis sehr kostenglinstig ab sofort bereitgestellt werden.
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Anonyme Befragungen der Nutzer oder (nach entsprechender Freigabe durch den Versicherten) im
Rahmen der Datenschutzgrundverordnung vorstellbare authentifizierte Einwilligungen z.B. fir einen
,Datenspendeausweis” lassen sich effizient digital abbilden.

Eine bevolkerungsweite Information durch ein nationales Gesundheitsportal halten wir ohne fir die
Anwender kostenlose Bereitstellung von flaichendeckend verfligbaren Zugangsgeraten fir nicht
zielfihrend und im Hinblick auf verfassungsgemafe Rechte fiir unzureichend.

Zur Einbeziehung aller Anteile der Bevolkerung in den Aufbau gesundheitlicher Kompetenz empfehlen
wir die verpflichtende Beteiligung der Gesundheitsterminal/ DigiDesk-Infrastruktur fiir jeden
Portal-Trager.
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Deutsche Gesellschaft
I fiir Innere Medizin e.V. o
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Deutsche Gesellschaft
fir Rheumatologie e.V.

Kommentar zum Konzeptentwurf
»hationales Gesundheitsportal“ des
IQWiG (P17-02) vom 13.02.2018

Prof. Dr. Dr. h.c. Ulrich R. Foélsch, Kiel
Prof. Dr. Tilman Sauerbruch, Bonn
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Kommentar der Deutschen Gesellschaft fiir Innere Medizin (DGIM), der

Deutschen Gesellschaft fur Pneumologie und Beatmungsmedizin (DGP)
und der Deutschen Gesellschaft fur Rheumatologie (DGRh) zum
Konzeptentwurf ,,nationales Gesundheitsportal“ des IQWiG (P17-02) vom
13.02.2018

Die DGIM, die DGP und die DGRh danken dem IQWiG fur dieses sogfaltig ausgearbeitete
Konzept.

Die kommentierenden Gesellschaften sind an einer neutralen, gut verstandlichen und
nutzerfreundlichen Information von Patienten interessiert. Sie sollte dem jeweils aktuellen
Wissen entsprechen und so weit wie moglich Uberprift sein. Dies schlief’t allerdings aus der
Sicht der DGIM, der DGP und der DGRh Erfahrungswissen nicht aus — gerade fur seltene
Erkrankungen oder Situationen, die nicht durch valide Studien Uberpruft werden konnten. Fur
viele Inhalte aus dem Bereich der Inneren Medizin sind dabei die Schwerpunktgesellschaften
der DGIM in ihrer Kompetenz gefordert. DGIM, DGP und DGRh sind gerne bereit, den
Prozess der Patienteninformation moderierend zu begleiten.

Hier sind DGIM, DGP und DGRh vor allem an folgenden Modulen interessiert:

- evidenzbasierte Gesundheitsinformation (6.1)

- evidenzbasierte Pravention (6.2)

- Navigator zu laufenden klinischen Studien (6.5)
- Bewertung von Pressemitteilungen (6.7)

In diesem Sinne mdchten DGIM, DGP und DGRh gerne klaren (lassen), ob sie und/oder ihre
Schwerpunkte die Kriterien als Content-Partner (1.3) erfullt (en), wenn das
Gesundheitsportal in der skizzierten Form entsteht.

Zu den technischen Eckpunkten, der Frage des Betreibers oder auch dem Ressourcen- und
Personalbedarf kdnnen sich die DGIM, die DGP und die DGRh nicht kompetent duReren. Sie
waren aber hinsichtlich Anfragen zum wissenschaftlichen Beirat durchaus offen.

Prof. Dr. Dr. h.c. Ulrich R. Folsch Prof. Dr. Tilman Sauerbruch
Generalsekretar der DGIM Beauftragter der DGIM
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A.1.25 — Deutsche Gesellschaft fur Kardiologie — Herz- und Kreislaufforschung e. V.
(DGK)

Autoren:
=  Nowak, Bernd
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Grafenberger Allee 100

40237 Dusseldorf
= Telefon: +49 (0) 211 /60(1
Fax: +49 (0) 211/ 600 69
Deutsche Gesellschaft fur Kardiologie E-Mail: info@dgk.org

— Herz- und Kreislaufforschung e.v. Web: www.dgk.org

Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen

Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02
Prof. Dr. med. Jurgen Windeler

Im Mediapark 8

50670 Koln

Per E-Mail: berichte@igwig.de
Nachrichtlich : s-igwig@awmf.org

Dusseldorf, den 13. Marz 2018

DGK_ V2018_012 Gesundheitsportal

Stellungnahme zum Konzeptentwurf

Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal
Projektnummer IQWiG P17-02

IQWIiG Bericht vom 13. Februar 2018 - Version 2.0

Sehr geehrte Damen und Herren,

in Threm Entwurf stellen Sie ein umfangreiches Konzept fur ein ,, nationales Gesundheitsportal” vor.
Dieses hat zum Ziel, fur die Burgerinnen und Blrger zum zentralen deutschen Internetangebot fur
Informationen rund um Fragen zur Gesundheit zu werden.

Ein solches unabhangiges Gesundheitsportal ist aus Sicht der DGK zu begriiRen. Die DGK steht
sehr gerne mit ihrer fachlichen Expertise bereit, um die Entwicklung des nationalen
Gesundheitsportals zu unterstutzen.

Zu einzelnen Punkten mochten wir Folgendes anmerken:

zu 1.7 Risiken

.Angebote der beteiligten Organisationen sollen durch das Portal sichtbarer, besser auffindbar und
in einen sinnvollen Gesamtrahmen eingebettet werden. ”

Hier sind potentielle Interessenkonflikte denkbar, sofern beteiligte Organisationen mit ihren
Angeboten direkt oder indirekt ein finanzielles Interesse verfolgen.

zu 3.1 Anforderungen an das Portal

.Dieses soll ausschliel3lich Informationen enthalten, die qualitatsgesichert, nicht kommerziell und
werbefrei sind. “ \Wahrend die beiden letzten Punkte unproblematisch sind, ist die Forderung nach
.qualitdtsgesicherter Information” erklarungsbedurftig. Wie soll eine Information qualitatsgesichert
werden und wer soll diese Uberpriifung vornehmen?

Seite 1 von 2 Vorstand: Prof. Dr. Hugo A. Katus (Prasident) - Prof. Dr. Christian W. Hamm - Prof. Dr. Andreas M. Zeiher
Geschéftsflihrer und besonderer Vertreter nach § 30 BGB: Dr. rer. med. Konstantinos Papoutsis
Sitz: Bad Nauheim - Eingetragen beim AG Friedberg unter VR ] - Steuer-Nr.: || |  EIIEEE
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zu 3.2 Anforderungen an das Konzept, bzw. 6.4

.5c. Navigator zu persénlichen / telefonischen Beratungsangeboten

5d. Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der
Gesundheitsversorgung” Ein solcher Navigator nimmt das Konzept vieler kommmerzieller Anbieter
auf. Die hier aufgefuhrten Institutionen wirden dann quasi offiziell durch das nationale
Gesundheitsportal beworben. Ein solches Vorgehen erscheint fragwdrdig und ist abzulehnen.

zu 5.2.4 Kontrolle der Akkreditierungsvoraussetzungen

. Partner, die die Akkreditierung zurtickgeben, scheiden aus dem Portal aus, ihre Inhalte werden
komplett entfernt”

Dieses Vorgehen ist sinnvoll, wenn die Akkreditierung entzogen wird. Bei einem freiwilligen
Ausscheiden sollte der Erhalt der erstellten Inhalte unproblematisch sein.

zu 7.2.8. Schnittstellen zur / von der elektronischen Patientenakte
Die elektronische Patientenakte wird nur von Fachpersonal genutzt und unterliegt hohen
Datenschutzanforderungen. Eine derartige Schnittstelle ist nicht sinnvoll.

zu 10.4.2 Wissenschaftlicher Beirat
Die DGK bietet aufgrund der hohen Bedeutung kardiovaskularer Erkrankungen in Deutschland und
ihrer diesbezuglichen Fachexpertise gerne ihre Mitarbeit im wissenschaftlichen Beirat an.

Far Rackfragen stehen wir selbstverstandlich gerne zur Verfligung.

Mit freundlichen Grufzen

e

Prof.Dr. Hugo A. Katus Prof. Dr. Bernd Nowa
Prasident Autor und Vorsitzender
Deutsche Gesellschaft fur Kardiologie Ausschuss Bewertungsverfahren
Herz- und Kreislaufforschung e.V. Standiger Ausschuss
] Qualitat- / Leistungsbewertung in der

Kardiologie

Prof. Dr. Stéffen
Vorsitzender
Kommission fur Klinische Kardiovaskulare Medizin

Massberg

| y /
'

% o

Seite 2 von 2 Vorstand: Prof. Dr. Hugo A. Katus (Prasident) - Prof. Dr. Christian W. Hamm - Prof. Dr. Andreas M. Zeiher

Geschaftsfiihrer und besonderer Vertreter nach § 30 BGB: Dr. rer. med. Konstantinos Papoutsis
Sitz: Bad Nauheim — Eingetragen beim AG Friedberg unter VRl - Steuer-Nr.: || EIIEEN
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A.1.26 — Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin e. V. (DGKJ)

Autoren:
= Krégeloh-Mann, Ingeborg
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DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR KINDER- UND JUGENDMEDIZIN e.V.

DGKJ e.V. | Geschéftsstelle | Chausseestr. 128/129 | 10115 Berlin

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen

Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02
Prof. Dr. med. Jirgen Windeler

Im Mediapark 8

50670 Kdln

Per Mail an: berichte@iqwig.de

Stellungnahme der DGKJ zum Konzept fur ein ,Nationales
Gesundheitsportal”

Sehr geehrter Herr Professor Windeler,
sehr geehrte Damen und Herren,

Die Préasidentin
Prof. Dr. Ingeborg Krégeloh-Mann

Geschaftsstelle
Chausseestr. 128/129
10115 Berlin

Tel. +49 30 3087779-0
Fax:+49 30 3087779-99
info@dgkj.de | www.dgkj.de

Hausadresse:

Universitatsklinik fur Kinder- und
Jugendmedizin Tibingen

Abt. Neuropadiatrie, Entwicklungs-
neurologie, Sozialpadiatrie
Hoppe-Seyler-Str. 1

72076 Tibingen

Tel. +49 7071 29
Fax: +49 7071 29
I @ 0ok ce
Tabingen, 16.03.2018

zundchst danken wir lhnen herzlich, Stellung nehmen zu kénnen zum
Konzeptentwurf fir ein ,Nationales Gesundheitsportal“, in welchem auch die Kinder-
und Jugendgesundheit beinhaltet sein wird.

Grundsatzlich modchten wir den Konzeptvorschlag unterstiitzen und pladieren
nachdrtcklich dafir, ein Nationales Gesundheitsportal zu realisieren. Durch das
digitale Gesundheitsportal im Internet kann eine zentrale Informationsplattform
geschaffen werden, die durch qualitdtsgesicherte Informationen das Risiko
fehlerhafter Selbstdiagnosen Uber die bisher verfligbaren Internetforen.

Aus unserer Sicht erscheint eine Anbindung des geplanten Gesundheitsportals an
die Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung inhaltlich sinnvoll.

Besonders im Falle von Kindern und Jugendlichen, die erst ab einem gewissen Alter
konkret und adaquat eigene Beschwerden verbalisieren konnen, sind
evidenzbasierte Informationen und schnelle persdnliche Beratungs-mdglichkeiten
von Bedeutung.

Es gibt Krankheitsbilder in der Padiatrie, die sich hinsichtlich der Symptomatik,
Diagnostik und Therapie erheblich vom Erwachsenenalter unterscheiden.

Im aktuellen Koalitionsvertrag der 19. Legislaturperiode ist im Sinne der Kinder- und
Jugendmedizin eine klare Unterscheidung zwischen Erwachsenenmedizin und
Padiatrie thematisiert und festgelegt mit dem Passus: ,Kinder sind keine kleinen
Erwachsenen. Die Belange und Bedurfnisse von Kindern und Jugendlichen
bedlrfen der besonderen Berticksichtigung im Gesundheitssystem, in Medizin und
Forschung.” Dies muss auch bei der Realisierung eines Nationalen
Gesundheitsportals Berticksichtigung finden.

Einzelvertretungsberechtigt i. S. d. § 26 BGB: Eingetragen unter | N Bank fir Sozialwirtschaft

Prof. Dr. Ingeborg Krageloh-Mann, Prasidentin Sitz des Vereins: Berlin IBAN:
Prof. Dr. Christian von Schnakenburg, Schatzmeister ust.-ldNr. I (fur Spenden/Mitgliedsbeitrag: IBAN:

BIC:
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Daher méchten wir Ihnen vorschlagen bzw. gehen eigentlich fest davon aus, dass
fur Kindergesundheit ein eigener Bereich vorgesehen wird nicht nur mit
Informationen zu Erkrankungsgruppen wie auch zu einzelnen Erkrankungen aber
auch den vielfachen Praventionsmdglichkeiten und Praventionsangeboten, die sich
auf das Kinder- und Jugendalter beziehen. So erhalten Eltern kumuliert wichtige
Gesundheitsinformationen.

Bereits bestehende gute Informationsmdéglichkeiten wie z.B. das BZgA-Portal
www.kindergesundheit-info.de oder auch www.gesund-ins-leben.de sollten
unbedingt bei der Planung beriicksichtigt werden. Als wissenschaftliche
Fachgesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin bieten auch wir seit vielen Jahren
sog. ,DGKJ Elterninformationen* zu den haufigsten Gesundheitsproblemen im
Kindesalter an. Diese werden derzeit gerade an den neuesten wissenschaftlichen
Standard angepasst und stehen demnachst auf der DGKJ-Website in den ,Infos fur
Eltern* zur Verfligung. Darlber hinaus erarbeiten unsere Kommissionen
Stellungnahmen zu wichtigen Fragen der Kindergesundheit. Hier mdchten wir z.B.
auf die Stellungnahmen unserer Erndhrungskommission hinweisen.

— Gerne sind wir bereit, unsere Expertise bei der Planung des Bereichs
Kindergesundheit einzubringen und stehen Ihnen als Ansprechpartner sehr gerne
zur Verfiigung.

Mit freundlichen GriuRen

0 _

Prof. Dr. Ingeborg Krageloh-Mann
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A.1.27 — Deutsche Gesellschaft fir Neurolntensiv- und Notfallmedizin e. V. (DGNI)

Autoren:
= Bele, Sylvia
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Regensburg 09.03.2018

Stellungnahme des AWMF Leitlinienbeauftragten der DGNI zum IQWIG Konzept fiir ein
nationales Gesundheitsportal

Sehr geehrte Damen und Herren,

die Einrichtung eines nationalen Gesundheitsportals, in dem sich medizinisch wenig
vorgebildete Birgern moglichst einfach und gezielt fundierte Informationen zu bestimmten
Krankheitsbildern oder auch zur Gesundheitsvorsorge und Pravention ansehen kénnen um
dann eine Entscheidung beziiglich ihrer Therapie oder Arztwahl besser treffen zu kénnen, ist
grundsatzlich eine sehr gute und sicher auch lohnende Einrichtung.

Allerdings bleibt sicher mit Umfragen zu eruieren, wie dieses Portal von den Blirgern
aufgenommen und auch genutzt werden wiirde. Da es bereits mehrere, wenn auch zum Teil
kommerziell agierende Optionen fiir die Suche nach Krankheitsbildern oder den anderen
Inhalten des geplanten Portals gibt, muss hier allerdings auch genau erldutert werden warum
die Meinung vertreten wird, dass gerade das hier geplante Gesundheitsportal dafiir sorgen
kann, dass medizinisch wenig vorgebildete Birger ,medizinisch mindiger” werden. Da die
Einrichtung und Unterhaltung dieses Portals sicher sehr arbeits- und zeitaufwandig ist und die
Unterhaltung sicher auch kostenintensiv sein dirfte, muss man diese Fragen sicher genau
beleuchten.

Probleme konnen durchaus im Aufbau des Portals entstehen, insbesondere wenn
bereits bestehende ,kommerzielle” Suchmaschinen integriert werden. Es muss sicher
gewadhrleistet sein, dass kommerzielle Interessen nicht zu einer gezielten Fiihrung der
suchenden Birger auf bestimmte Seiten flihren. Dies kann sicher durch entsprechende
Uberpriifung und Akkreditierung der Partner erreicht werden. Die Akkreditierungsverfahren
und Kriterien fiir den Portalbetreiber ebenso wie fiir die Partner missen wie vorgeschlagen
entsprechend fundiert und streng sein.

Von Seiten der DGNI erscheint es wichtig, dass fiir die klinischen Bereiche die AWMF
Leitlinien in diese Seiten integriert sind da diese derzeit sicherlich zu den wissenschaftlich
fundiertesten Therapieleitlinien fir die meisten klinischen Bereiche gehoren. Eine direkte
Beteiligung der DGNI ist derzeit nicht vorgesehen.

Ein wichtiger Punkt ist die Finanzierung dieses Portals. Wenn diese Uber 6ffentliche
Mittel (z.B. BMG) erfolgt, muss unserer Meinung nach sichergestellt sein, dass die
Bevolkerung auch tatsdchlich gewillt ist, dieses Portal zu nutzen (z.B. durch erneute
detaillierte Umfragen in allen Gesellschaftsberiechen) und ob es tatsachlich dazu beitragt die
Bevolkerung medizinisch miindiger zu machen als die bislang existierenden Méglichkeiten im
Internet. Darliber hinaus muss sichergestellt sein, dass die Integration bereits vorhandener
zum Teil kommerzieller Internetportale oder Suchmaschinen nicht dazu fiihrt, dass Nutzer
bevorzugt auf bestimmte Seiten und Informationen gefiihrt werden. Eine zusatzliche Option
der Finanzierung liber Krankenversicherer konnte Uberlegt werden, die allerdings nicht auf
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die Versicherten umzulegen ware. Alternativen kann auch der Portalbetreiber nennen, wenn
er denn feststeht.

Dr. Sylvia Bele
AWMF Leitlinienbeauftragte
DGNI Prasidiumsmitglied
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A.1.28 — Deutsche Gesellschaft fur Thorax-, Herz- und Gefalichirurgiee. V. (DGTHG)

Autoren:
=  Beckmann, Andreas
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DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR
THORAX-, HERZ- UND GEFASSCHIRURGIE e.V.

DGTHG ¢ Langenbeck-Virchow-Haus ¢ LuisenstraSe 58/59 « 10117 Berlin

IQWIG

Institut fir Qualitatssicherung und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen

z.Hd. Dr. Jirgen Windeler

Im Mediapark 8 sescthagsfuhrender
. orstan
50670 Berlin
Geschéftsstelle
Langenbeck-Virchow-Haus
Luisenstraie 58/59
10117 Berlin

Tel.: +49 (0) 30 28004 i}
Fax: +49 (0) 30 28004-
sekretariat@dgthg.de
www.dgthg.de

19. Marz 2018

P17-02 Konzept fur ein nationales Gesundheitsportal
Bezug: E-Mail von Katharina.Rommel@iqwig.de 14.02.2018

Sehr geehrte Damen und Herren,

die Deutsche Gesellschaft fur Thorax-, Herz- und Gefalichirurgie (DGTHG) bedankt sich fur
die Mdglichkeit, zu dem Projekt Nationales Gesundheitsportal Stellung nehmen zu kdnnen.

Die Einrichtung eines derartigen Portals nach den Pléanen des IQWIG wird von der DGTHG
ausdricklich begrif3t. Gerade im Bereich der Herzmedizin suchen viele Patienten, vermutlich
aufgrund ihrer vermeintlichen existentiellen Bedrohung, nach medizinischem Rat jenseits der
Empfehlungen ihrer behandelnden Arzte. Vor Herzoperationen wird nicht selten berichtet,
daf3 man sich ,im Internet” schon informiert und ,Filme der Operation* angesehen habe —
was aber oftmals nicht zur Klarung des eigentlich geplanten Vorgehens beigetragen hat.
Erschwerend kommt hinzu, dafld auch konkurrierende Verfahren zu einer Operation existieren
kénnen, die wegen ihrer geringeren Invasivitdt von Patienten gerne intuitiv bevorzugt
werden, auch wenn sie medizinisch nicht geboten sind.

Die US-amerikanische Society of Thoracic Surgeons (STS) unterhélt seit einigen Jahren eine
Patienten-Website (https://ctsurgerypatients.org - The Patient Guide to Heart, Lung, and
Esophageal Surgery: A Website Presented by Cardiothoracic Surgeons Committed to
Improving Patient Care), die in vielerlei Hinsicht als vorbildlich angesehen werden kann.
Diese wurde entwickelt, da auch in den USA seitens der Bevdlkerung ein steigender Bedarf
an fundierter Information von dritter Seite besteht, und wird durch die STS
offentlichkeitswirksam beworben.

Sitz: Berlin, Amtsgericht Charlottenburg,_
Vertretungsberechtigte Vorstandsmitglieder: Besonderer Vertreter nach § 30 BGB:
Priv.-Doz. Wolfgang Harringer (Prasident) | Prof. Dr. Andreas Markewitz (Sekretar) Geschéaftsfuhrer: Dr. Andreas Beckmann
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Die DGTHG ist gerne bereit, das IQWIG in der Entwicklung des ambitionierten Portals weiter
zu unterstitzen und bietet ihre herzmedizinische Expertise bei der Entwicklung und
Gestaltung sowie bei der Bewertung entsprechender Inhalte an.

Mit freundlichen Gruf3en

zrof(.)/br. M. Heinemann Prof. Dr. A.Markwitz Dr. A. Beckmann

ditor ThCVS Sekretar Geschaftsfuhrer

Sitz: Berlin, Amtsgericht Charlottenburg,_

Vertretungsberechtigte Vorstandsmitglieder: Besonderer Vertreter nach § 30 BGB:
Priv.-Doz. Wolfgang Harringer (Prasident) | Prof. Dr. Andreas Markewitz (Sekretar) Geschaftsfihrer: Dr. Andreas Beckmann
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A.1.29 — Deutsche Gesellschaft fir Verkehrsmedizin (DGVM)
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Datum:Tue, 27 Feb 2018 09:30:36 +0000

Von:Rechtsmedizin, Sekretariat I
An: I

Sehr geehrte Damen und Herren,
Stellungnahme Prof. Graw fiir die DGVM:

Die Deutsche Gesellschaft fiir Verkehrsmedizin (DGVM) ist grundsatzlich daran interessiert, sich in
ein aufzubauendes Gesundheitsportal eizubringen. Dabei geht es uns nicht nur darum Gber unsere
Aktivitaten, Kongresse und wissenschaftliche Veréffentlichungen zu informieren, sondern auch mit
anderen in der Verkehrspravention tatigen Gesellschaften (Rechtsmediziner und
Verkehrspsychologen) und Organisationen (Deutsche Verkehrswacht und Bund gegen Alkohol und
Drogen im StralRenverkehr), sowie mit den in der Verkehrsunfallpravention tatigen Behorden, Polizei
und Justiz in einem Praventionsportal zu Fragen der Fahreignung und Fahrsicherheit Informationen
zu liefern.

Mit freundlichen GriiRen
Prof. Dr. med. Matthias Graw

Vorstand des Instituts fir Rechtsmedizin LMU

I i chen
Tel: I
Fox: I

: In der Anlage erhalten das Formblatt fiir die schriftliche Stellungnahme zum Vorbericht.
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A.1.30 — Deutsche Interdisziplinare Vereinigung fur Intensiv- und Notfallmedizin
(DIVI)

Autoren:
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DIVI

Deutsche Interdisziplindre Vereinigung
fiir Intensiv- und Notfallmedizin

DIVl e.V. | Luisenstr. 45| 10117 Berlin

An das

IQWIG

Institut far Qualitatssicherung und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen

z.Hd. Dr. Jurgen Windeler

Im Mediapark 8

50670 Berlin

Betr.: P17-02 Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal
Hier: Stellungnahme der Deutschen Interdisziplinaren Verei-
nigung fur Intensiv- und Notfallmedizin
Bezug: E-Mail von Katharina.Rommel@iqwig.de 14.02.2018

Sehr geehrte Damen und Herren,

zunachst mochte ich mich im Namen der DIVI bedanken, dass unse-
re Gesellschaft zu dem o.g. Projekt Stellung beziehen kann.

=

Auftrage

1. Das Bundesministerium flir Gesundheit (BMG) hat das Institut fur
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) mit
der Erstellung eines umfassenden Konzepts fir ein ,nationales
Gesundheitsportal“ beauftragt.

2. Das Portal soll eine Reihe anspruchsvoller Anforderungen erflillen
und das Potenzial haben, fir die Birgerinnen und Burger zum
zentralen deutschen Internetangebot fir Informationen rund um
Fragen zur Gesundheit zu werden.

3. Zudem soll es einen wichtigen Beitrag zur Steigerung der Gesund-

heitskompetenz in der Bevolkerung leisten.

Dem Konzept liegt der Ansatz zugrunde, dass sich die an Evidenz
orientierten Anbieter von Informationen zu Gesundheitsfragen —
freiwillig und unter Beibehaltung ihrer Eigenstandigkeit — auf ge-
meinsame Qualitadtsstandards einigen und als ,Content-Partner* ih-
re Inhalte auf einer kooperativen Plattform bereitstellen..

Berlin, den 16.03.2018

Geschéftsstelle der DIVI
Prof. Dr. med. A. Markewitz
med. Geschaftsfiihrer
Volker Parvu, Dipl. Inf.
Geschéftsfiihrer
Luisenstrale 45

10117 Berlin

Tel +49 30 4000
Fax +49 30 4000 pumm

Eingetragen im Vereinsregister
Dusseldorf
StNT.

Bankverbindung

Deutsche .

IBAN 1
BIC I

Président

Prof. Dr. med. Dr. h.c. S. Schwab

Vizepréasidenten
Prof. Dr. med. G. Jorch
Prof. Dr. med. U. Janssens

Generalsekretér
Prof. Dr. med. F. Walcher

Schatzmeister
Prof. Dr. med. B. Bottiger

Schriftfihrer
Prof. Dr. med. G. Marx, FRCA

Vertreterin der
aullerordentlichen Mitglieder

Frau Dr. med. J. Haunschild

Vertreter der
nichtarztlichen Mitglieder
Thomas van der Hooven

Beisitzer

PD Dr. med. F. Hoffmann
Prof. Dr. med. S. Kluge

Frau PD Dr. med. H. Niehaus
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2. Methoden

Im Rahmen einer Fragebogen-unterstitzten Befragung wurden Institutionen im Gesund-
heitswesen angeschrieben und um Einschatzung und Bereitschaft zur Beteiligung am natio-
nalen Gesundheitsportal gebeten.

3. Ergebnisse:

Es gab 97 Rickmeldungen auf den Fragebogen. Davon blieben 15 ohne Zusendung der
Einwilligungserklarung zur Namensnennung. Die Idee eines zentralen Gesundheitsportals
haben alle Antwortenden grundséatzlich unterstitzt,

Weiter ergab die Erhebung, dass fir alle Module bereits wesentliche Kerninhalte sowie po-
tenzielle Kooperationspartner in Deutschland vorhanden sind und der Aufbau eines koopera-
tiven, nationalen Gesundheitsportals moglich ist.

Qualitatskriterien fur die vorhandenen Angebote wurden von vielen genannt, diese sind
jedoch noch heterogen und erfordern zukinftig eine tUbergreifende Definition und Ver-
einheitlichung.

Inhaltlich wird der Aufbau eines kooperativen Portals als machbar eingeschatzt.

Die tatsachliche Bereitschaft, sich als Partner des Portals zu beteiligen, wird jedoch von
der Ausgestaltung des Tragers, den Qualitatsanforderungen und dem vom Trager des
Portals zu erstellenden Feinkonzept abhangen.

Die Unabhéngigkeit des Portals setzt voraus, dass der Trager des Portals keine kommer-
ziellen Eigeninteressen hat und gemeinnutzig ist.

Voraussetzung fir die Beteiligung der Content-Partner am Portal ist ein Akkreditierungs-
verfahren. Content-Partner missen Transparenzanforderungen und modulspezifische Anfor-
derungen an die Qualitatssicherung erfillen.

Entscheidend flir eine Akzeptanz des Portals ist unter anderem, dass der Trager sich beim
Auf- und Ausbau der inhaltlichen Strukturen in erster Linie an Nutzerbedirfnissen orien-
tiert. Dazu ist die friithzeitige Einbeziehung der Zielgruppen nétig. Gleichzeitig erfordert
der Aufbau und Betrieb des Portals aber auch von den Content-Partnern die Bereitschaft, bei
der Einbindung ihrer Inhalte in das Portal den Nutzerbedirfnissen Vorrang zu geben.

Fir die Umsetzung wird ein stufenweiser Auf- und Ausbau des Portals vorgeschlagen.

Als erste nutzbare Ausbaustufe bietet sich eine Suchmaschine an, die ausschlieRlich die
Inhalte akkreditierter Content-Partner erfasst und den Nutzerinnen und Nutzern dem Stand
der Technik entsprechende Trefferlisten liefert. Die Treffer verweisen auf die externen Ange-
bote der Partner.

Die Suchmaschine wird dann erganzt durch inhaltliche Module. Das Portal stellt so selbst
Informationen zur Verfigung und verknipft die Inhalte der Module sinnvoll miteinander.

Die im Auftrag des BMG vorgeschlagenen Module umfassen:

— evidenzbasierte Gesundheitsinformationen
— evidenzbasierte Praventionsangebote
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— Navigator zu persénlichen / telefonischen Beratungsangeboten

— Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der
Gesundheitsversorgung

— Navigator / Erlauterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswesens

— Navigator zu laufenden klinischen Studien

— ggf. Bewertung aktueller Medienberichte

Fur das Portal kommen grundséatzlich die Anbindung an eine bestehende Organisation
oder die Neugriindung einer geeigneten Tragerstruktur in Betracht. Beide Falle erfordern
eine hohe Bereitschaft, die flir das Portal nétigen Strukturen und Gremien zu errichten.

Als besondere Organe und Gremien des Portal-Tragers sind zunachst zu empfehlen:
Akkreditierungsgremium, wissenschaftlicher Beirat, externe Ombudsstelle.

Der Erfolg des Portals wird unter anderem davon abhangen, ob es gelingt, den Trager so
einzurichten, dass er den qualitativen Anforderungen entsprechen kann und seine Fi-
nanzierung nachhaltig gesichert ist. Um die modulspezifischen Aufgaben und Qualitats-
anforderungen zu meistern, ist es erforderlich, gentigend relevante Partner zu gewinnen
und diese ggf. mit ausreichenden Ressourcen flr die Vorbereitung auszustatten. Vor allem
aber muss das Portal den Bedurfnissen der Nutzerinnen und Nutzer entsprechen.

Zur Steigerung der Kooperationsbereitschaft kdnnte beitragen, dass ein zentrales, quali-
tatsgesichertes und vertrauenswurdiges Portal nicht nur fir Blrgerinnen und Bulrger, son-
dern auch fur die am Auf- und Ausbau des Portals Beteiligten einen Nutzen hat. Im Erfolgs-
fall
— werden die Angebote der beteiligten Organisationen durch das Portal sichtbarer,
besser auffindbar und in einen sinnvollen Gesamtrahmen eingebettet.
— Qualitadtsanspriiche und Qualitatskriterien sowie deren Umsetzung werden transpa-
rent, positive Rickwirkungen auf die Qualitat der Inhalte sind zu erwarten.

4. Stellungnahme:

Das nationale Gesundheitsportal kann als Baustein des "Nationalen Aktionsplans Gesund-
heitskompetenz" (z.B.: Empfehlung 4. Den Umgang mit Gesundheitsinformationen in den
Medien erleichtern bzw. Empfehlung 9: Gesundheitsinformationen nutzerfreundlich gestal-
ten) (https://www.nap-gesundheitskompetenz.de/) verstanden werden und soll dazu beitra-
gen, dass die bislang bei mehr als der Halfte der Bevolkerung nur unzureichend vorhandene
Gesundheitskompetenz verbessert wird. Dies ist insofern wiinschenswert, als man davon
ausgeht, dass eine unzureichende Gesundheitskompetenz unnétige Kosten in Milliarden-
héhe verursacht. Im Mittelpunkt der Bemihungen steht das Auffinden, Verstehen, Beurteilen
und Anwenden von Informationen.

Da entsprechende Informationsangebote im Internet seit Jahren vorhanden sind, aber offen-
sichtlich nicht ausreichend genutzt werden, ist die Initiative eines nationalen Gesundheitspor-
tals zu begriiRen. Das dazu vom IQWIiG vorgestellte Konzept ist schlissig, 1alkt aber eine
nicht unbetrachtliche Anzahl von Fragen (z.B. Trager, Content-Partner, Finanzierung, Quali-
tatsanforderungen) notwendigerweise offen.
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Vorausgesetzt, dass sich diese Fragen einer realisierbaren Antwort zuflihren lassen, ist es
wie im Konzept erwahnt entscheidend, die Suchstrategien der Bevolkerung detaillierter in
Erfahrung zu bringen, um anhand dieser den Zugang zu den bendétigten Informationen zu
bahnen. Anders ausgedruckt: die Suchmaschine des Portals muss der 1. Treffer auf Anfra-
gen, die im weitesten mit Gesundheit zu tun haben, bei allen im Internet vorhandenen
Suchmaschinen sein. Die danach auffindbaren Informationen mussen verstandlich und ver-
trauenswirdig, d.h. insbesondere frei von durch Partikularinteressen beeinflusste Angaben
sein, um eine Akzeptanz des Portals zu generieren. Dies definiert gleichzeitig einen Teil der
Anforderungen an die Content-Partner. Schlief3lich bendétigen die Informationen eine kontinu-
ierliche Aktualisierung.

Die DIVI als multi- und interdisziplindre Dachgesellschaft der mit Fragen der Intensiv- und
Notfallmedizin befassten Fachgesellschaften und Berufsverbande ist gerne bereit, ihre fach-
liche Expertise bei der Realisierung dieses sehr ambitioniert imponierenden Projekts einzu-
bringen.

Mit freundlichen GriiRen

Prof. Dr. Andfreas Markewitz
medizinischar Geschaftsfihrer
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A.1.31 — Deutsche Krankenhaus TrustCenter und Informationsverarbeitung GmbH
(DKTIG)
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Stellungnahme Konzeptentwurf P17-02
Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal
Stellungnehmer: Deutsche Krankenhaus TrustCenter und Informationsverarbeitung GmbH (DKTIG)

Datum: 12.03.2018
Bearbeiter: Dipl. Kfm. (FH) Rene Schubert

Die Deutsche Krankenhaus TrustCenter und Informationsverarbeitung GmbH (DKTIG) wird gemeinsam
getragen von den 16 Landeskrankenhausgesellschaften und der Deutschen Krankenhausgesellschaft
(DKG). Die DKTIG unterstutzt die deutschen Krankenhauser bei der Erflillung von
Sicherheitsanforderungen insbesondere im Zusammenhang mit der Ubermittlung von
patientenbezogenen Daten und nimmt die Trustcenter-Funktion fir Krankenhduser bei der
Datentbermittiung entsprechend § 301 SGB V war. Dariber hinaus betreut die DKTIG verschiedene
Benchmark und Kalkulationsprojekte der deutschen Krankenhauser sowie der
Landeskrankenhausgesellschaften. Die DKTIG stellt zudem auf den Qualitatsberichten der
Krankenhauser basierende, aber auch tagesaktuelle Informationen der Krankenhauser im Deutschen
Krankenhaus Verzeichnis (www.deutsches-krankenhaus-verzeichnis.de) bereit.

Insbesondere vor dem Hintergrund des Betriebes des Deutschen Krankenhaus Verzeichnisses enden
wir uns mit dieser Stellungnahme zum Konzeptionsentwurf an das IQWiG.

Wie bereits in den Ergebnissen der Befragung an den breiten Verteiler von Institutionen im
Gesundheitswesen zur Einschatzung und Bereitschaft zur Portal-Beteiligung dargestellt, unterstiitzen
auch wir die Idee eines zentralen Gesundheitsportals grundsatzlich. Ebenso vertreten wir die
Auffassung, dass es fiir die geplanten Module der Konzeption wesentliche Kerninhalte bereits
vorhanden sind und nicht neu entwickelt werden miissen. Mit Blick auf die potentiellen
Kooperationspartner ,Content Partner” bieten sich allein im Kreise der Selbstverwaltung optionale
Mdglichkeiten einer Einbeziehung der Beteiligten. Zentraler Gedanke eines Aufbaus eines modularen
Portals fur Gesundheitsinformationen bleibt die Wahrung einer Unabhéngigkeit von kommerziellen
(Eigen-)Interessengruppen und die Definition von (Mindest-) Standards an die Content Partner.

Wir stimmen weiterhin zu, dass Content Partner bestimmte Mindestanforderungen an Transparenz und
modulspezifische Qualitét erfillen missen. Ob hierzu ein Akkreditierungsverfahren in voller Bandbreite
notwendig ist oder ob ggf. auch Mithilfe von Checklisten Prifroutinen etabliert werden kdnnen, ist zu
diskutieren. Der Vorschlag, im Rahmen der Startphase mit AugenmaR vorzugehen, findet unsere
Unterstltzung.

Auch wenn sich das Portal vornehmlich an Burgerinnen und Birger richtet, werden
Gesundheitsinformationen mdglicherweise von einer breiteren Schicht von Interessenten konsumiert. Im
Sinne einer nutzerorientierten Ausrichtung sind diese Interessen der Usergroups bereits in der
Entwicklungsphase maéglichst zu bertcksichtigen.

Von besonderem Interesse stellt sich aus Sicht der DKTIG das Modul ,Navigator zu Kliniken, Arzten,
Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der Gesundheitsversorgung* dar. Vor diesem Hintergrund
Zielt die Stellungnahe inshesondere auf die unter Punkt 6.4 (vgl. Seite 43ff.) im Konzeptentwurf P17-02
abgetragenen Angaben ab.

DKTIG Seite 1
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Die DKTIG betreibt seit 2005 ein insbesondere an Patientinnen und Patienten gerichtetes Internetportal,
mit dessen Hilfe Vorschlage zur Krankenhausbehandlung recherchiert werden und somit die Grundlage
fr das vertrauensvolle Arzt-Patienten-Gesprach darstellen konnen. Inhaltlich basiert das
Informationsportal auf den gesetzlichen strukturierten Qualitatsberichten gem. § 136b Absatz 1 Satz 1
Nummer 3 SGB. V. Da die Qualitatsberichte im Zuge des Annahmeprozesses bei der
Datenannahmestelle einer so genannten Schemaprifung unterliegen und den Vorgaben der Qb-R
(Regelungen zum Qualitatsbericht der Krankenh&user) ' entsprechen miissen, kann davon
ausgegangen werden, dass die Berichte grundséatzlich von externer Stelle qualitatsgesichert werden.

Das Deutsche Krankenhaus Verzeichnis ist nichtkommerziell und vollstandig werbefrei. Die Angaben im
Deutschen Krankenhaus Verzeichnis stammen faktisch von den Krankenhausern selbst, sind aber
umfassend, strukturiert, einheitlich und vergleichbar. Das Deutsche Krankenhaus Verzeichnis ist
deutschsprachig, steht aber als Abgrenzungsmerkmal zu anderen Verzeichnisdiensten auch in einer
englischen Sprachversion zur Verfligung. Somit kann auch Burgerinnen und Burgern, die
maglicherwiese noch nicht sicher im Umgang mit der deutschen Sprache sind, ein Informationsangebot
zur Leistungsfahigkeit der deutschen Krankenhauser bereitgestellt werden. Dartiber hinaus sind die
Suchroutinen auch mit Laienverstandlicher Sprache bedienbar, so dass auch Menschen mit geringem
Sozialstatus, niedrigem Bildungsstand oder hoherem Lebensalter im Portal Orientierung finden. Das
Deutsche Krankenhaus Verzeichnis ist kostenlos zuganglich. Es ist nutzorientiert aufgebaut und bietet
neutrale, objektive und umfassenden Informationen, inhaltlich und politisch unabhangig.

Das Deutsche Krankenhaus Verzeichnis stellt die Rechercheergebnisse neutral dar, d. h. es erfolgt
keine Bewertung von Suchergebnissen durch Sternchen, Ampeln oder Farbkennzeichnungen. Somit ist
sichergestellt, dass eine Entscheidung flr ein Krankenhaus objektiv und neutral im vertrauensvollen
Patient-Arzt-Gesprach getroffen werden kann.

Ein weiteres Alleinstellungsmerkmal des Deutschen Krankenhaus Verzeichnis ist die Verfugbarkeit von
tagesaktuellen Daten. Krankenh@user haben die Mdglichkeit insbesondere die Kontaktdaten der
Ansprechpartner (z. Bsp. Chefarztinnen und Cheférzte) tagesaktuell tber eine Schnittstelle zu pflegen.
Die Schnittstelle steht allen Krankennhausern zur Verfligung. Die Zugangsverwaltung obliegt den
Landeskrankenhausgesellschaften. Im Deutschen Krankenhaus Verzeichnis sind alle Krankenhauser
enthalten, die zur Abgabe eines gesetzlichen strukturierten Qualitatsberichtes gem. 136 B SGB V
verpflichtet sind.

Um auskunftssuchenden Menschen auf dem Weg zu einem geeigneten, hochwertigen
Versorgungsangebot in einem Krankenhaus zu unterstiitzen, finden sich auch Hilfestellungen zu den
Suchroutinen im Portal. Erganzt wird das Informationsangebot des Deutschen Krankenhaus Verzeichnis
auch durch zwei Applikationen sowohl fir iOS- als auch Android-Mobilgerate. Das Deutsche
Krankenhaus Verzeichnis ist schon heute verlinkt auf das Portal https://www.gesundheitsinformation.de/
des IQWIG.

" Vgl. Regelungen zum Qualitatsbericht der Krankenhauser unter https:/www.g-ba.de/informationen/richtlinien/39/ vom
12.03.2018
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Auf der Grundlage des Deutschen Krankenhaus Verzeichnis wurden weitere regionalisierte
Krankenhausverzeichnisse entwickelt:

- das Berliner Krankenhausverzeichnis (http://www.berliner-krankenhausverzeichnis.de/)

- das Krankenhausregister Sachsen (www.krankenhausregister-sachsen.de)

- das Krankenhausverzeichnis des Saarlandes (http://www.saarlaendisches-krankenhaus-
verzeichnis.de)

Diese regionalisierten Verzeichnisdienste bieten bundeslandspezifische Informationen zu den jeweiligen
Krankenhausern.

Die Deutsche Krankenhausgesellschaft (DKG) fungiert als nationale Kontaktstelle fir EU-Patienten fur
den Bereich der Krankenhausversorgung (Umsetzung der EU-Patientenrechte-Richtlinie EU/2011/24)?
Das DKG-Mandantensystem des Deutschen Krankenhaus Verzeichnis (http://dkg.promato.de/) ist
zentraler Bestandteil des Informationsangebots der nationalen Kontaktstelle.

Das Deutsche Krankenhaus Verzeichnis wird standig weiterentwickelt. Mit dem nachsten Update im Mai
2018 wird sichtbar die Nutzerfreundlichkeit insbesondere auf der Startseite und im Bereich der
Ergebnislistendarstellung verbessert werden.

Die im Konzeptentwurf flr ein nationales Gesundheitsportal genannten Anforderungen an die Content-
Partner und deren bereitgestellten Angebote werden insbesondere durch das Deutsche Krankenhaus
Verzeichnis erfilllt. Einer entsprechenden Priifung oder Akkreditierung stehen wir positiv gegenuber.

Wir bitten um Bertiicksichtigung unserer Hinweise und Anmerkungen. Fir weitere Fragen stehen wir
gern zur Verfligung.

% Zur Umsetzung der EU-Patientenrechte-Richtlinie hat die Bundesregierung eine ,NKS - Nationale Kontaktstelle
flir EU-Patienten” eingerichtet und die Durchfiihrung dieser Aufgabe den Verbanden der Leistungserbringern
und Kostentragern libertragen. Die Aufgabe wird von der DVKA — Deutsche Verbindungsstelle
Krankenversicherung Ausland wahrgenommen und von weiteren Verbanden (§ 219 d SGV) inhaltlich und
finanziell getragen. Die DKG ist fiir die Information tUber Krankenhausversorgung zustandig.
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GESELLSCHAFT

Bundesverband der Krankenhaustrager
in der Bundesrepublik Deutschland

o iy o Dezernat VI / Medizin Il
Institut fir Qualitat und

Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen Telefon  +49 30 3980 1- JP
Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02 Eval DesresneT
Prof. Dr. med. Jirgen Windeler

Im Mediapark 8 (Kdln Turm) Datum  15.03.2018  DezVI
50670 Kdéln

Stellungnahme der Deutschen Krankenhausgesellschaft zum Entwurf ,,Konzept
fiir ein nationales Gesundheitsportal“ vom 13.02.2018 (Auftrag: P17-02)

Sehr geehrter Herr Professor Windeler,
Sehr geehrte Damen und Herren,

fur die Mdglichkeit, zum Entwurf ,Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal®
Stellung nehmen zu kénnen, méchten wir lhnen danken. Mit den nachfolgenden
Ausflihrungen sollen lhnen daher einige Einschatzungen und Anregungen fiir die
weitere Ausarbeitung des Konzeptes zukommen.

Wie zu einem friheren Zeitpunkt bereits zum Ausdruck gebracht, begriRen wir die
Initiative des Bundesministeriums fiir Gesundheit fiir ein ,nationales Gesundheitsportal”
als ein zentrales Informationsangebot fiir Biirgerinnen und Biirger rund um Fragen zur
Gesundheit.

Der von lhnen dazu erarbeitete Konzeptentwurf verdeutlicht, dass eine fundierte
Umsetzung dieses Anliegens von einer groflen Komplexitat gekennzeichnet und mit
einem erheblichen Aufwand verbunden sein wird. Angesichts der avisierten groRen
Themenvielfalt erscheint es ausgesprochen wichtig, einen hohen Differenzierungsgrad
zu gewidhrleisten. Im Konzeptentwurf wird in diesem Zusammenhang daher
zweckmaRigerweise auch von einem stufenweisen Vorgehen gesprochen. Dieser
Grundsatz kdnnte im Rahmen der Verfeinerung des Konzepts noch eine starkere
Akzentuierung und Konkretisierung erfahren. Vor dem Hintergrund, dass diejenigen
Module, die Inhalte mit bewertendem Charakter enthalten, einen wesentlichen hoheren
Aufwand in der Erstellung erwarten lassen, erscheint es in einem ersten Schritt
geboten, sich erstmal weitgehend auf Module zu konzentrieren, die eher grundlegende
Informationen zum deutschen Gesundheitssystem zusammenfiihren. Dies kdénnte
demnach, wie im Entwurf schon ein Stiick weit angedacht, die Module ,Navigator /
Erlduterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswesens* und ,Navigator zu

Postfach 12 05 55 cfo HOPE Commerzbank AG www.dkgev.de
10595 Berlin Avenue Marnix 30 IBAN i

Wegelystrafe 3 1000 Brissel BIC

10623 Berlin Telefon +32 2 540 25- UST-IdNr.
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Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und  anderen  Angeboten der
Gesundheitsversorgung” umfassen. Der Vorteil einer solchen Vorgehensweise lédge
darin, dass in einer (berschaubaren Zeit, erste Strukturen des Gesundheitsportals
sicht- und nutzbar implementiert werden koénnten und der Trager des Portals
gleichzeitig Erfahrungen mit der Umsetzung sammelt, die flir die Planung der weiteren
Module genutzt werden kénnen.

Einen wichtigen Aspekt stellt ohne Zweifel die Konkretisierung der mdoglichen
Adressaten des Gesundheitsportals dar. Im Konzeptentwurf bleibt es u. E. teilweise
unklar, welche Zielgruppen angesprochen werden sollen und wie eine
zielgruppenspezifische Aufbereitung nach welchen unterschiedlichen Kriterien im
Einzelnen erfolgen soll. Der Oberbegriff ,Birgerinnen und Birger” lasst hier
Interpretationsspielrdume offen. So stellt sich die Frage, ob sich das Angebot primér an
Laien oder auch an Gesundheitsprofessionelle richten soll. Dies hat Riickwirkungen fir
die Ausgestaltung zielgruppengerechter Informationen, da unterschiedliche
Basiskenntnisse vorauszusetzen sind.

Fir den Erfolg und die Reputation eines nationalen Gesundheitsportals sind
standardisierte Vorgehensweisen, Anforderungen an die Content-Partner und
Qualitatssicherungselemente ohne Frage von groBer Bedeutung. Folgerichtig ist hierzu
im Konzeptentwurf auch eine ganze Reihe von diesbeziiglichen Uberlegungen
dargestellt. Inwieweit diese jedoch im Einzelnen tragfahig sind, kann erst bei ihrer
konkreten Ausgestaltung im Rahmen der Einfilhrung des Portals wirklich beurteilt
werden. Es gilt jedoch an dieser Stelle fir die Vielschichtigkeit der geplanten
Modulinhalte auf der einen Seite und die starke Heterogenitdt potenzieller Content-
Partner auf der anderen Seite besonders zu sensibilisieren. Allzu holzschnittartige oder
gar zu rigide bzw. zu burokratische Anforderungen konnten den Erfolg und die
Akzeptanz des Portals gefdhrden. Hier bedarf es daher einer ausreichenden
Differenzierung um der dargelegten Vielfalt Rechnung zu tragen. Deshalb erscheint es
sinnvoll, dass der Portal-Trager seine Verfahrensweisen und Anforderungskataloge
nicht ohne Riickkopplung mit den potenziell Betroffenen spezifiziert. Dies kdnnte
beispielsweise Uber ein Stellungnahmeverfahren gewahrleistet werden. Zusétzlich
konnte erwogen werden, dass der Portal-Trager seine Verfahrensregeln dem
Bundesministerium fur Gesundheit zur Prufung vorlegt.

Im Konzeptentwurf werden insgesamt sieben mogliche Module beschrieben, darunter
auch ein Modul ,Bewertung aktueller Medienberichte®. Bei naherer Betrachtung
erscheint ein solches Modul jedoch angesichts der Mannigfaltigkeit des
Medienangebots mehr als ambitioniert und, wenn Gberhaupt, nur unter Einsatz enormer
Personalressourcen umsetzbar. Es erscheint wenig realistisch, samtliche
gesundheitsbezogenen  Medienberichte noch am selben Tag auf ihre
Wissenschaftlichkeit hin zu analysieren und ihre Aussagen auf Verlasslichkeit
nachhaltig zu prifen. Mogliche Schwerpunktsetzungen und Selektion kdnnten zudem
leicht dem Vorwurf von Willkir ausgesetzt sein. Auflerdem darf nicht unterschatzt
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werden, dass man sich mit einem solchen Modul im rechtlich hoch sensiblen
Spannungsfeld der Meinungs- und Pressefreiheit bewegen wiirde. Die im
Konzeptentwurf ablesbare offenbar vergleichsweise geringe Resonanz im Rahmen der
dem Konzeptentwurf vorgelagerten Befragung kann insofern auch als ein Indikator fur
die fragliche Umsetzbarkeit gelten. Vor diesem Hintergrund sollte die mogliche
Aufnahme eines solchen Moduls in ein nationales Gesundheitsportal kritisch hinterfragt
werden.

Mit Interesse haben wir die modulbezogenen Aufstellungen von mdglichen
Informationsangeboten gelesen, wie Sie Ihnen von einer Vielzahl von Organisationen
im Rahmen der dem Konzeptentwurf vorgelagerten Befragung Ubermittelt worden
waren. Den Ausflihrungen im Konzeptentwurf kann zwar entnommen werden, dass sich
auch die DKG an dieser Befragung beteiligt hatte. Etwas verwundert mussten wir
allerdings feststellen, dass dabei offenbar die von uns zu dem Modul ,Navigator zu
Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der
Gesundheitsversorgung” dargelegte Maglichkeit, dass geplante Portal mit dem
Deutschen Krankenhausverzeichnis zu verlinken, in der Aufstellung keine
Bertcksichtigung findet. Es handelt sich um ein Leistungserbringerportal, das einen
einfachen, schnellen und umfanglichen Zugang zu allen Krankenh&usern Deutschlands
darstellt, welches durch regelmalige zeitnahe Aktualisierungen eine ebenso
einheitliche wie vollstandige Darstellung bietet und damit hohe Qualitatsstandards
umsetzt. Die Aufstellung ware daher aus unserer Sicht noch um den genannten Aspekt
Zu erganzen.

AbschlieRend mdchten wir darauf hinweisen, dass unsere Ausfiihrungen vor dem
Hintergrund des erheblichen Umfanges der im Konzept abgehandelten Inhalte und des
weiten Spektrums potenzieller Gesundheitsthemen als nicht abschlieRend anzusehen
ist und wir uns daher vorbehalten, ggf. weitere Aspekte in zukinftige
Diskussionsprozesse einzubringen. Diese Stellungnahme ist zudem als eine
institutionelle MeinungsauRerung aufzufassen, an der verschiedene Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter der DKG beteiligt waren. Im Falle einer mundlichen Anhérung gehen wir
daher davon aus, eine Vertretung der DKG zu entsenden, die nicht zwangslaufig in der
Person des Unterzeichners bestehen muss.

Mit freundlichen GriiRen

Der Hauptgeschéaftsfihrer
In Vertretung

Dr. Michael Brenske
Geschaftsfihrer Dezernat VI - Medizin [l
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WISSEN AUS ERSTER HAND KREBSGESELLSCHAFT

Deutsche Krebsgesellschaft e. V. Kuno-Fischer-Strae 8 14057 Berlin

Berlin, 19.03.2018

Prof. Dr. P. Albers
Sehr geehrte Damen und Herren,

Prof. Dr. O. Ortmann

grundsatzlich begrit die Deutsche Krebsgesellschaft (DKG e.V.) die Idee, quali- Dr. J. Bruns
tatsgesicherte Gesundheitsinformationen einer breiten Offentlichkeit zugénglich
zu machen. Prof. Dr. T. Wiegel
Das vom IQWiG vorgelegte Konzept zum Nationalen Gesundheitsportal stellt ei-
nen ersten Entwurf dar, der aus Sicht der DKG geeignet ist, die Diskussion ver- prof. Dr. A. Hochhaus
schiedener Anbieter von Gesundheitsinformationen (iber eine Zusammenarbeit
anzuregen. Es fehlt aus unserer Sicht bislang eine umfassende kritische Analyse,

Prof. Dr. F. Lordick
die neben den méglichen Chancen auch alle potenziellen Risiken und MaRnah- ro B T Rorde

men, wie mit diesen umgegangen werden kann benennt.
Prof. Dr. U. G. Froster

Prof. Dr. F. Gieseler
Auf drei kritische Punkte, die aus unserer Sicht entscheidend fiir den Erfolg eines

Nationalen Gesundheitsportals sind, méchten wir in dieser Stellungnahme naher

. Prof. Dr. R. Engers
eingehen.

Prof. Dr. C. Rocken

Aus Sicht der Deutschen Krebsgesellschaft ist das Gesundheitsportal erfolgver-
sprechend, wenn Nutzerorientierung, Wissensmanagement und der Mehrwert
auch fiir die Content-Partner zentrale Elemente der Planung und Umsetzung
sind.

Dr. G. Hasch
Dr. K. Neckermann

Spenden sind
steuerbegiinstigt
Spendenkonto

IBAN: S
8 —

Sitz der Gesellschaft: Berlin
Registergericht:
Amtsgericht Charlottenburg
VR 27661 B

FA fir Korperschaften | Berlin

Steuernummer_

Kuno-Fischer-Strae 8 14057 Berlin * (030) 322 932 - (030) 322 932 N
I @krebsgesellschaft.de - http://www.krebsgesellschaft.de
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Nutzerorientierung KREBSGESELLSCHAFT

Auch vom IQWiG wird in dem vorgelegten Konzept die Nutzerorientierung des Portals als ent-
scheidendes Kriterium flr die Akzeptanz genannt.

Zitat aus dem Konzeptentwurf Kapitel

,Entscheidend flr die Akzeptanz des Portals ist unter anderem, dass der Tra- 1.3
ger sich beim Auf- und Ausbau der inhaltlichen Strukturen in erster Linie an
Nutzerbedirfnissen orientiert.”

,Entscheidend flr eine Akzeptanz des Portals ist unter anderem, dass der 5
Trager sich beim Auf- und Ausbau des Portals in erster Linie an Nutzerbed{irf-
nissen orientiert.”

,Besondere Aufmerksamkeit kommt bei Konzeption, Aufbau und Ausbau des 5.4.1
Portals Menschen mit geringer Gesundheitskompetenz zu und jenen, die
haufig Schwierigkeiten im Umgang mit gesundheitsrelevanten Informationen
haben.”

,Voraussetzung ist jedoch, dass auch ein 6ffentliches Gesundheitsportal kon- 2

sequent auf Nutzerbeddrfnisse ausgerichtet ist (...)"

Aus unserer Sicht bleibt im Rahmen dieses Konzepts offen, was genau unter , Nutzerorientie-
rung” verstanden wird. Konkrete MaBnahmen, mit denen die Nutzerorientierung gewahrleistet
werden kann, sind lediglich angerissen:

Zitat aus dem Konzeptentwurf Kapitel
»,Dazu ist die friihe Einbeziehung der Zielgruppen notig.” 5
,»,Gleichzeitig erfordert der Aufbau und Betrieb des Portals auch von den Con- 5

tent-Partnern die Bereitschaft, bei der Einbindung ihrer Inhalte in das Portal
den Nutzerbedirfnissen Prioritat zu geben.”

,Dem Akkreditierungsgremium kommt in der Struktur des Portal-Tragers 104.1
eine besondere Bedeutung zu. Es ist ein Fachgremium (unter Beteiligung von
Patientinnen und Patienten)”.

,Fur den Auf- und Ausbau des Portals ist es nétig, dass der Portal-Trager mo- 5.4.1
dulbezogen beispielhafte Zielgruppen und Anwendungsfalle definiert, die in
die Entwicklung einbezogen werden.”

,Dabei werden komplexe Projekte in sinnvolle Einzelelemente unterteilt und 5.4.4
diese Elemente wahrend der Entwicklung (,,agil“) durch die wiederholte Ein-
beziehung von Nutzerinnen und Nutzern auf Nutzungsfreundlichkeit, Ge-
brauchstauglichkeit und Zuganglichkeit getestet. Die Ergebnisse fiihren dann
gef. zu Anderungen des Konzepts.”

Eine friihe Einbeziehung der Zielgruppen und eine strukturierte Beteiligung von Nutzerinnen
und Nutzern (z.B. im Rahmen des Akkreditierungsgremiums) macht aus unserer Sicht Sinn. Un-
klar ist jedoch, ob Nutzerinnen und Nutzer, speziell die 0.g. Nutzergruppen mit geringer

Kuno-Fischer-StraRe 8 14057 Berlin + (030) 322 932 - (030) 322 932 N
. I @krebsgesellschaft.de - http://www.krebsgesellschaft.de
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Gesundheitskompetenz, bereits an der Konzeption des Portals beteiligt werden und welche
Rolle sie im Rahmen der Gremienarbeit einnehmen kénnen / sollen.

Die im Konzept geforderte grundséatzliche Bereitschaft der Content-Partner, ,bei der Einbin-
dung ihrer Inhalte in das Portal den Nutzerbediirfnissen Prioritat zu geben”, stellt aus unserer
Sicht nicht in ausreichendem MaRe sicher, dass Nutzerbeddirfnisse tatsachlich prioritdr bedient
werden. Wir bezweifeln, dass unter den potenziellen Content-Partnern Einigkeit dariiber be-
steht, was unter Nutzerorientierung zu verstehen ist. Die , konsequente Ausrichtung auf die
Nutzerbediirfnisse”, insbesondere jener Nutzerinnen und Nutzer, die , hdufig Schwierigkeiten
im Umgang mit gesundheitsrelevanten Informationen haben®, ist aus unserer Sicht grundsatz-
lich eine groRe Herausforderung. Um ein Vielfaches gréRer ist diese Herausforderung noch,
wenn die Inhalte verschiedener Content-Partner miteinander harmonisiert werden miissen.

Zitat aus dem Konzeptentwurf Kapitel

»Fur den Aufbau des Portals sind die vorliegenden Angebote der Content- 5.5.4
Partner in Hinblick auf inhaltliche Breite und Tiefe zu sichten. Dazu ist ein Ab-
gleich mit einer Bedarfsanalyse der Nutzerinnen und Nutzer nétig (siehe
hierzu auch Kapitel 9). Licken miissen vom Portal-Trager erkannt und MalR-
nahmen zum Fillen von Liicken etabliert werden.”

»,Grundlage der Inhalte des Portals soll eine modulbezogene Analyse der In- 10.4.4.
formationsbedirfnisse in Deutschland sein. Daraus ergibt sich eine ,Soll“-
Liste der Inhalte, die die verschiedenen Module umfassen sollten. Die Auf-
gabe der Redaktion ist es, diesen Themenkatalog aus den Angeboten der ak-
kreditierten Content-Partner so vollstandig wie moglich zu fillen. Dazu sich-
tet die Redaktion die Inhalte der Content-Partner, sortiert sie verschiedenen
Bereichen des Portals (und ggf. Kompetenzniveaus der Nutzerinnen und Nut-
zer) zu. Sie entwickelt in Absprache mit den Content-Partnern eine grundle-
gende Struktur, wie Inhalte unterschiedlicher Content-Partner sinnvoll mitei-
nander verknipft werden kénnen, um die Bediirfnisse der Nutzerinnen und

Nutzer abzudecken.”

Aus der Sicht der DKG ist Nutzerorientierung dann gebegeben, wenn:

1.) Das Gesundheitsportal von einer breiten Offentlichkeit genutzt wird, und die Qualitét
der Informationen von den Nutzerinnen und Nutzern auch als solche erkennbar ist
bzw. das Portal aus der Sicht der Nutzerinnen und Nutzern einen echten Mehrwert bie-
tet.

2.) Die Informationen entsprechend den Bediirfnissen aller an der Erhaltung und Wieder-
herstellung der Gesundheit bzw. mit der Bewaltigung von Krankheit und Tod beschaf-
tigten Personen und Berufsgruppen zur Verfligung gestellt wird bzw. diese Bediirfnisse
bereits bei der Wissens- und Informationsproduktion miteinbezogen werden.

3.) Ausgeschlossen wird, dass Nutzerinnen und Nutzer durch divergierende Informationen
verunsichert werden.

4.) Im Portal groRe Mengen an Wissen intuitiv navigierbar sind.

Werden diese Punkte nicht erfillt, sehen wir die folgenden Risiken:
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e Der Nutzerkreis des Portals ist nicht groRer (ggf. sogar kleiner) als der Nutzerkreis der
bisherigen Informationsanbieter.

e Gesundheitsinteressierte, Patienten und Professionelle in Gesundheitsberufen verfligen
Uber divergierende Informationen, die Kommunikation zwischen Professionellen und
Laien im Gesundheitswesen wird nicht unterstitzt.

e Nutzer und Nutzerinnen des Portals werden durch divergierende Informationen inner-
halb des Portals verunsichert, die jeweils qualitatsgepriift sind. Evidenzbasierte Gesund-
heitsinformationen kénnten dadurch sogar insgesamt an Glaubwirdigkeit verlieren.

Das Portal enthalt viel Wissen und gute Informationen, die gesuchten Informationen lassen
sich aber nicht intuitiv herausfiltern, das Informationsbediirfnis wird nicht befriedigt.

In dem Konzept vom IQWiG fehlen Hinweise, wie der Portal-Trager ausschlieRen kann, dass Nut-
zerinnen und Nutzer durch divergierende Informationen verunsichert werden. Darliber hinaus
fehlen aus unserer Sicht umfassende Strategien, wie das Portal dazu beitragen kann, die Kom-
munikation von Interessierten, Patientinnen und Patienten mit Professionellen zu unterstitzen.
Das SchlieRen von Liicken zwischen vorhandenen Informationen und dem Bedarf der Nutzerin-
nen und Nutzer ist aus unserer Sicht besonders bei Fragestellungen, die sich nicht evidenzbasiert
beantworten lassen mit Herausforderungen verbunden. Uns fehlen im Konzept Hinweise da-
rauf, wie der Anspruch an qualitatsgesicherte Informationen und die Realitat der fehlenden Evi-
denz in Bezug auf bestimmte Fragestellungen miteinander in Einklang gebracht werden kénnen.
Es ist bekannt, dass Patientinnen und Patienten im Internet nicht nur Faktenwissen, sondern
auch Sicherheit, Trost, Austausch und Zerstreuung suchen. Konzeptionelle Uberlegungen zu
moglichen Reaktionen des Nationalen Gesundheitsportals auf diese Bediirfnislage fehlen aus un-
serer Sicht bislang.

Wissensmanagement
Wissensmanagement kommt aus unserer Sicht beim Aufbau eines Nationalen Gesundheitspor-
tals eine besondere Bedeutung zu. Umfassende Strategien zum Management von Wissen und
Informationen gehen aus unserer Sicht der Nutzerorientierung voraus. Nur durch die friihzeitige
Konzeptionierung einer technologischen Umgebung nicht nur fir fertige Produkte (Texte und
andere Formate unterschiedlicher Content-Partner) lasst sich sicherstellen, dass:
e Das Portal nachhaltig zu betreiben ist und die Informationen aktuell gehalten werden
koénnen.
e Informationen in unterschiedlichen Formaten fir unterschiedliche Zielgruppen immer
auf einer gemeinsamen Wissensbasis erstellt werden.
e Informationen im Portal nicht voneinander divergieren.
e Doppelarbeiten verschiedener Content-Partner vermieden werden.

Im vorliegenden Konzept haben wir zu unseren Fragen beziglich der Konzeptionierung des Wis-
sensmanagements folgende Aussagen gefunden:
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Zitat aus dem Konzeptentwurf Kapitel

,Voraussetzung ist jedoch, dass auch ein 6ffentliches Gesundheitsportal kon- 2
sequent auf Nutzerbedirfnisse ausgerichtet ist und mit den technischen Ent-
wicklungen des Internets Schritt halt.”

,Das Feinkonzept zu (Navigations-)Design, Informations- und Systemarchi- 5.5.4
tektur des Portals wird entwickelt und umgesetzt. Der Trager entwickelt eine
technische Schnittstelle zur Content-Ubernahme und stellt sie akkreditierten
Content-Partnern zur Verfligung.”

,Es ist davon auszugehen, dass die technischen Systeme, die Datenformate 7.2.7
sowie die thematische Gliederung der Angebote der ausgewahlten Content-
Partner Unterschiede aufweisen. Jede technische Lésung, die mehr als eine
Metasuche bieten mdchte, setzt folglich eine mehr oder minder starke Har-
monisierung der Beitrdge voraus (z. B. Metadaten, Strukturierung der In-
halte).”

Die systematische Recherche und Aufbereitung von Informationen zu Krankheit und Gesundheit
erfordert die Durchsicht, Auswahl und Analyse (inkl. der transparenten Dokumentation dieses
Prozesses) einer hohen (und zunehmenden) Zahl von wissenschaftlichen Publikationen. Zurzeit
finden diese Prozesse bei verschiedenen Content-Partnern unabhangig voneinander statt — mit
teilweise Gbereinstimmenden und teilweise divergierenden Ergebnissen. Je nach Suchstrategie,
Ein- und Ausschlusskriterien etc. kdnnen die Divergenzen zum Teil zu einer schwer zu vermit-
telnden Unterschiedlichkeit der Ergebnisse flhren.

Wissensmanagement ist aus Sicht der DKG ein wichtiger Bestandteil der Konzeption des Ge-
sundheitsportals, weil

e Eine gemeinsame Datenbasis (Literatur, annotiert, ggf. extrahiert in Evidenztabellen
0.4., Metadaten) der Content-Partner Doppelarbeiten vermeiden und eine Harmonisie-
rung der Inhalte bewirken kann.

e Sich durch eine gemeinsame Datenbasis der Aufwand bei der initialen Erstellung, be-
sonders aber bei der Aktualisierung der Informationen reduzieren lasst.

e Einige Formen technischer Weiterentwicklungen (z.B. Automatisierungen von Prozes-
sen) Uberhaupt erst moglich sind, wenn eine solche gemeinsame (Daten)-Basis be-
steht.

e Spatere Einfiihrungen von Strategien und Technologien zum Management von Wissen
immer mit der Gefahr verbunden sind, dass die Beteiligten nicht nur zukiinftig Arbeits-
prozesse an diesen Strategien und Technologien ausrichten, sondern auch bereits
durchgefiihrte Arbeiten ggf. erneut durchgefihrt werden miissen.

Wird Wissensmanagement nicht von der Konzeptionsphase an in ausreichendem MaRe mitge-
dacht und geplant, kann das Gesundheitsportal die immensen Herausforderungen der Aktuali-
sierung von Informationen bei exponentiell steigenden Publikationszahlen unter Umstanden
nur schwer leisten. In der Folge wiirden Informationen im Portal eher ausschnitthaft als umfas-
send und eher veraltet als aktuell bleiben. Das Portal gliche einem Sammelbecken, in dem wei-
terhin verschiedene Anbieter parallel — und haufig unter mehrfachem Einsatz von Ressourcen -
Informationen erstellen wiirden.
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Die Konzeption eines Nationalen Gesundheitsportals béte bei effizientem Wissensmanagement
die Chance, Ressourcen zu biindeln, um der Herausforderung zu begegnen, wissenschaftlich
abgesicherte Informationen zur Verfligung zu stellen, die trotz exponentiell steigenden Publika-
tionszahlen aktuell gehalten und nutzerorientiert in unterschiedlichsten Formaten aufbereitet
werden kdnnen.

Mehrwert fiir Content-Partner

Der Mehrwert, der fir die Content-Partner aus der Mitarbeit an dem Gesundheitsportal ent-
steht, ist aus der Sicht der Deutschen Krebsgesellschaft von Bedeutung, weil ohne diesen
Mehrwert mogliche Content-Partner entweder von Anfang an oder ab einem bestimmten Zeit-
punkt keinen Nutzen in der Zusammenarbeit mit dem Portal sehen. Die Informationen wiirden
lickenhaft bleiben oder werden, die thematische Breite des Portals wiirde abnehmen.

Das Konzept des IQWiG benennt folgende Risiken in Bezug auf die Zusammenarbeit der Con-
tent-Partner und folgende Strategien, um einen Mehrwert fiir die Content-Partner zu gerieren:

Zitat aus dem Konzeptentwurf Kapitel

,Der Trager hat selbstverstandlich ein Interesse daran, dass sich alle Content- 10.4.5
Partner fair und angemessen am Portal beteiligt sehen. Der Portal-Trager or-
ganisiert deshalb unter Einbezug der Content-Partner modulbezogene Ar-
beitsgruppen, in denen gemeinsam mit den Content-Partnern die Fragen der
inhaltlichen Gestaltung der Module besprochen und beantwortet werden sol-
len. Die Hoheit Gber die eigenen Inhalte und die Umsetzung zum Beispiel even-
tuell sinnvoller Harmonisierungen verbleibt bei den Content-Partnern. Die
Entscheidung, welche Inhalte wie in das Portal Gbernommen werden, liegt
aber letztlich beim Portal-Trager.“

»Ein deutlich erkennbares Risiko liegt in der Bereitschaft einzelner Kandida- 12.1
ten, sich zu beteiligen.”

,Erleichtern kdnnte diesen Prozess, dass ein zentrales Portal auch fur die am 12.1
Auf- und Ausbau beteiligten Content-Partner einen direkten Nutzen hat.

Im Erfolgsfall werden die Angebote der beteiligten Organisationen durch das
Portal sichtbarer, besser auffindbar und in einen sinnvollen Rahmen einge-
bettet (beispielsweise durch Veroffentlichung der Namen der Content-Part-
ner auf dem Portal selbst sowie im Rahmen der Presse- und Offentlichkeits-
arbeit, die Kennzeichnung der Autorenschaft des Contents und der damit ein-
hergehenden Verbesserung des Rankings bei gangigen Suchmaschinen).
Hinzu kommt eine mit dem Aufbau des Portals einhergehende Verbesserung
der Qualitatsanspriche und Qualitatskriterien sowie deren Kontrolle, was
wiederum die Verbesserung der Qualitat der Inhalte selbst zur Folge hat —
positive Effekte, von denen nicht nur das Portal allein profitieren wird, son-
dern ebenfalls die Angebote der einzelnen Content-Partner. Dies setzt jedoch
voraus, dass die beteiligten Content-Partner die Hoheit liber ihre Inhalte be-
halten. Bei den auf dem Portal verwendeten Inhalten muss die Herkunft fiir
die Nutzerinnen und Nutzer klar erkennbar sein.”
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»,Das Portal soll die generelle Bekanntheit der beteiligten Partner steigern, 6.1.1
sodass Nutzerinnen und Nutzer auch bei Verwendung kommerzieller Such-
maschinen die Angebote der Kooperationspartner haufiger wiedererkennen
und auswahlen. Dazu werden die von Kooperationspartnern in das Portal ein-
gebundenen Inhalte mit gut wiedererkennbaren Angaben zur Herkunft ge-
kennzeichnet.”

Content-Partner werden zu einem friihen Zeitpunkt sichtbar — fiir externe 12.2
und interne Beteiligte. Die Etablierung einer Alternative zur tblichen Recher-
che zu Gesundheitsfragen wird voraussichtlich die Entwicklung eines Quali-
tatsbewusstseins sowohl bei Nutzerinnen und Nutzern des Internets als auch
bei Anbietern deutlich beschleunigen. Dadurch wird das Feedback geférdert,
das fiir den weiteren Ausbau des Portals unbedingt nétig ist. Ratsuchende,
beratende Experten sowie die Content-Partner haben zu einem friihen Zeit-
punkt die Moglichkeit Zwischenergebnisse zu sehen und zu bewerten und so-
mit die weitere Entwicklung auf Basis erster Erkenntnisse mitzugestalten

Wir sehen ebenfalls ein deutlich erkennbares Risiko in der Bereitschaft der Content-Partner zur
Mitarbeit. Moglicherweise reicht die Aussicht auf eine - im Erfolgsfall eintretende - mogliche
,Steigerung der generellen Bekanntheit” den Content-Partnern nicht aus, um sich in unter Um-
standen langwierigen Prozessen zur ,inhaltlichen Gestaltung von Modulen” einzubringen.

Aus dem Konzept geht keine klare Rolle der Content-Partner hervor. Einerseits sollen sie durch-
aus in die Konzeption mit einbezogen werden (10.4.5), ihre Produktionsprozesse ggf. auch den
Anforderungen des Portals anpassen (5), andererseits soll aber der Portal-Trager letztlich ent-
scheiden kdnnen, ob die Inhalte in das Portal Gbernommen werden (10.4.5). Sind die Content-
Partner eher ,Zulieferer von Informationen” oder sind sie Partner in einem kooperativen Pro-
jekt?

Chancen, die sich aus der Beteiligung am Nationalen Gesundheitsportal fiir die Content-Partner
ergeben konnten sind ausreichend formuliert (12.2; 6.1.1; 12.1) Risiken jedoch werden kaum
benannt. Es wird davon ausgegangen, dass das Portal glaubwirdiger und sichtbarer ist / wird als
die jeweiligen Content-Partner. Bei sehr gut aufgestellten Content-Partnern oder im Falle eines
weniger erfolgreichen Starts des Portals kdnnte aus unserer Sicht durchaus ein Glaubwirdig-
keitsverlust fir Content-Partner entstehen. Divergierende Informationen kénnen ebenfalls die
Glaubwiirdigkeit der Content-Partner beschadigen.

Der aus unserer Sicht gréRtmogliche Nutzen des Nationalen Gesundheitsportals fiir die Content-
Partner besteht nicht aus der héheren Sichtbarkeit oder Bekanntheit der Content-Partner oder
aus der schrittweisen Anhebung der Qualitat, sondern in einer tatsdchlichen Kooperation zur
Erstellung einer gemeinsamen Wissensbasis. Durch diesen Schritt konnte sichergestellt werden,
dass sowohl Content-Partner als auch das deutsche Gesundheitssystem nicht nur Ressourcen
investieren missten, sondern im Gegenzug auch Ressourcen frei wiirden.
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Betreff: WG: IQWiG-Auftrag P17-02 Konzeptentwurf "Konzept fiir ein nationales
Gesundheitsportal"
Datum:Wed, 7 Mar 2018 10:32:02 +0100
Von:Christina Grams (Deutsche Schmerzgesellschaft e.V) | N
An:s-iqtig@awmf.org, office@awmf.org

Kopie (CC)

Sehr geehrte Damen und Herren,

vielen Dank fiir Thre nachstehende Mail vom 14. Februar 2018 und die Moglichkeit der
Stellungnahme.

Wir teilen mit, dass

wir dem Konzeptentwurf zustimmen und

uns am nationalen Gesundheitsportal, wie im Konzept erwdhnt, gerne beteiligen.

Fiir Riickfragen stehen wir gern zur Verfiigung.

Mit freundlichen Griiflen

Christina Grams

Assistentin der Geschiftsfiihrung

Deutsche Schmerzgesellschaft e.V.
Bundesgeschiftsstelle

Alt-Moabit 101 b, 10559 Berlin
Telefon: 030-3940963

Telefax: 030-394096

E-Mail: I
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Internet: www.dgss.org
Die Deutsche Schmerzgesellschaft e. V. ist mit Gber 3.500 persoénlichen Mitgliedern die

groflte wissenschaftlich-medizinische Fachgesellschaft im Bereich Schmerz in Europa.
Die Deutsche Schmerzgesellschaft e. V. ist Mitglied der IASP (International Association
for the Study of Pain) sowie der AWMF (Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften). Sie ist zudem die interdisziplinare
Schmerzdachgesellschaft von derzeit 19 mitgliederstarken weiteren medizinisch-
wissenschaftlichen Fachgesellschaften im Bereich Schmerz. Diese Fachgesellschaften
reprasentieren rund 100.000 Mitglieder. Diese Perspektive wird zudem erweitert durch
die institutionellen korrespondierenden Mitgliedschaften folgender Vereinigungen:
SchmerzLOS e. V. Vereinigung aktiver Schmerzpatienten, MigraneLigae. V.
Deutschland, Milton H. Erickson Gesellschaft fur klinische Hypnose (M.E.G.),
Arbeitsgemeinschaft nicht operativer orthopadischer manual medizinischer
Akutkliniken e. V. (ANOA), Interdisziplinare Gesellschaft flir Psychosomatische
Schmerztherapie e. V. (IGPS), CRPS Netzwerk - Gemeinsam stark CRPS
Bundesverband Deutschland e. V., RLS e. V. Deutsche Restless Legs Vereinigung, ICA
Deutschland e. V. Forderverein Interstitielle Cystits in der Deutschen
Schmerzgesellschafte. V.

Die Mitgliedschaft der Deutschen Schmerzgesellschaft e. V. ist interdisziplinar und
interprofessionell und besteht aus Schmerzexperten aus Praxis, Klinik, Psychologen,
Pflege, Physiotherapie u. a. sowie wissenschaftlich ausgewiesenen Schmerzforschern aus
Forschung, Hochschule und Lehre.

Etwa 23 Mio. Deutsche (28 %) berichten {iber chronische Schmerzen, 95 % davon tliber
chronische Schmerzen, die nicht durch Tumorerkrankungen bedingt sind. Legt man die
,»Messlatte* der Beeintrachtigung durch die Schmerzen zugrunde, so erfiillen 6 Mio. Deutsche
die Kriterien eines chronischen, nicht tumorbedingten, beeintrdchtigenden Schmerzes. Die
Zahl chronischer, nicht tumorbedingter Schmerzen mit starker Beeintrachtigung und
assoziierten psychischen Beeintriachtigungen (Schmerzkrankheit) liegt bei 2,2 Mio.
Deutschen.
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DEUTSCHE STI-GESELLSCHAFT (DSTIG)

Gesellschaft zur Forderung der Sexuellen Gesundheit

Deutsche §T!-Gesellschaft = Geschifisstelle
Prof. Dr. N.H. Brockmeyer » Dermatoiogische Klinik der Ruhr-Universitat Prasident:
Gudrunstr. 56 » D-44791 Bochum Prof. Or. N.M. Brockmeyer

o Klinik fir Dermatologie, Venerologie
1QWIG — und Allzrgologie ger

Institut fur Qualitat und Ruhr-Universitat

. . o ) Gudrunstr, 58, 44791 Bochum
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen Tal. 0234-5003

Fax 0234-500 3

£-Ma I
Vizepradsident:

Prof. Dr, G. Gross, Rostack

Generalsekretarin:
Dr. Petra Spernraft-Ragaller,
Dresden

Schatzmeisterin:
Dr. V. Bremer, Betlin

Ehrenpréasident:
Prof. Dr. . Petzoldt, Heidelberg

WWW.OSTIG.DE

Bochum, den 07.03.2018

Steliungnahme der Deutschen STI-Gesellschaft {DSTIG) zum IQWiG-Auftrag P17-02
Konzeptentwurf "Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal"

Sehr geehrte Damen und Herren,

der im Auftrag des BMG erstellte Entwurf zum ,Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal® soll

zu einem zentralen deutschen Internetangebot fur Informationen rungd um Fragen zur Gesundheit
werden.

Dieses Vorhaben wird von der Deutschen STI-Gesellschaft (DSTIG) befirwortet.

Da es bereits einige fachlich-sachlich sehr gute, dffentlich geforderte Gesundheitspertale gibt, gilt
es aus Sicht der DSTIG, die Vernetzung mit diesen Portalen aktiv zu férdern und voranzutreiben.
Eine Vernetzung mit anderen internetinhalten ist aulerdem sinnvoll vor dem Hintergrund, dass
die Kanzentration einer Informationsvielfalt auf ein einziges Portal die Gefahr birgt, in der
Informationsdichte des internets zu verschwinden. Daher ist es aus Sicht der DSTIG unerldsslich,
die Plaizierung des Portals durch ein professionelles Onfine-Marketing zu begleiten. So kann das
Ranking bei den einzelnen Suchmaschinen (alle voran Google) verbessert werden. Geeignete
Tools, gréRere Traffic-Sirdme zu generieren, sind dabei Plattformen wie Youtube und
Verlinkungen innerhalb von Sozialen Medien. Eine Einbindung von Posts und Videos kann
zudem dazu beitragen, die Zielgruppe der unter Dreiligjahrigen zu erreichen.

Der evidenzbasierte Ansatz des Gesundheitsportals stolkt bei der DSTIG auf breite Zustimmung.

Die DSTIG hietet explizit an, ihre Expertise als interdisziplinare, wissenschaftliche
Fachgesellschaft zur Férderung Sexueller Gesundheit bei entsprechenden evidenzbasierten
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Themen einflieBen zu lassen und ihre Inhalte auf einer kooperativen Plattform bereitzustellen.
Diskussionswiirdig ist aus Sicht der DSTIG allerdings die punktuelle Einbeziehung von speziellen

Themen auch ohne Evidenzcharakter, die dafiir aber einen Anstoft fir Innovation und Fortschritt
bieten konnen.

Far Rickfragen stehen wir Ihnen gerne zur Verflgung.

Mit freundlichen Griiken

Prof. Dr. Norbert H: Brockmeyer
Prasident der_"-Deu1scher_1 _STl-Gesellschaft eV.
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Schriftliche Stellungnahme des Deutschen Blinden- und
Sehbehindertenverbandes zum ,,Konzept fur ein
nationales Gesundheitsportal*“ (Projektnummer P17-02)

Der DBSV mochte zu folgenden Themen Stellung nehmen:

Barrierefreiheit des Nationalen Gesundheitsportals

Dies betrifft die Abschnitte 5.4.3 ,,Umsetzung von weitgehender
Barrierefreiheit”, 5.4.4 ,Zielgruppenorientierung und Nutzungsfreundlichkeit®,
7.2.3 ,,Audio und Videoformate*, 7.2.4 ,Interaktive Angebote“ und 7.2.8.
»Schnittstellen zur Integration von Inhalten in externen Anwendungen®:

Wir gehen davon aus, dass die Anforderung ,,Barrierefreiheit* auch fur ggf.
eingestellte Dokumente, etwa im PDF-Format, gilt. Hinsichtlich von
Abbildungen (Grafiken, Tabellen, Fotos etc.) und Filmmaterial ist es fur blinde
und sehbehinderte Menschen unerlasslich, mit Alternativtexten bzw.
Audiodeskription zu arbeiten.

Ist daran gedacht, geeignete Fachstellen bei Tests auf Barrierefreiheit
einzubeziehen, und wenn ja —welche?

Anbieter von externen Anwendungen, die Inhalte des Gesundheitsportals
Uber Schnittstellen nutzen, sollten dazu verpflichtet werden auch in den
eigenen Angeboten (z.B. Apps), die im ,,Konzept fur ein nationales
Gesundheitsportal* festgelegten Vorgaben zur Barrierefreiheit zu befolgen.
Dies muss fur alle Anbieter gelten und sollte vertraglich in den
Nutzungsbedingungen fur die Schnittstelle(n) festgelegt werden.

Qualitatsanforderungen an ,,Modul: Navigator zu
personlichen/telefonischen Beratungsangeboten*
Dies betrifft im Speziellen den Abschnitt ,,6.3.4 Qualitdtsanforderungen®:

Neben den bereits im Text genannten Beratungsangeboten sollten die der
Selbsthilfe (Peer to Peer) unbedingt einbezogen werden. Auf der Grundlage
seiner langjahrigen Erfahrungen damit sieht der DBSV vor allem folgende
Aspekte der Qualitatssicherung:

¢ Die Beratung ist kostenfrei, unabhangig, neutral und bedarfsgerecht. Sie
ist nur dem Ratsuchenden verpflichtet. Vertrauenspersonen werden auf
seinen Wunsch hin beteiligt.

¢ Die Beratungsangebote sind barrierefrei zuganglich (von der
Internetprasenz Uber die RAumlichkeit und deren Erreichbarkeit sowie die

eingesetzten Materialien bis hin zur Kommunikation).
Seite 1 von 2
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e Voraussetzung fur die Beratung sind die Beraterqualifizierung nach einem
einheitlichen, nachvollziehbaren Schulungskonzept, ein Leistungsnachweis
sowie die regelméafiige Weiterbildung.

e Die Beraterausbildung umfasst sowohl Beratungs- als auch
Fachkompetenz (zu den Themen rund ums Sehen).

e Die Peer-Beratung kennt und nutzt ihre Starken, wahrt jedoch ebenso ihre
Grenzen.

e Auch deshalb verfugt sie uber ein Netzwerk, das (im Falle der Beratung
blinder und sehbehinderter Menschen) alle Fragen rund ums Sehen
abdeckt.

Das Beratungsangebot ,,Blickpunkt Auge — Rat und Hilfe bei Sehverlust®, das
der DBSV mit seinen Landesorganisationen unterhalt, erfullt diese
Voraussetzungen. Mehr: www.blickpunkt-auge.de.

Berlin, 8.3.2018

Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband e.V.

Seite 2 von 2
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DEUTSCHER
LANDKREISTAG

Deutscher Landkreistag - Postfach 11 02 52 - 10832 Berlin
Ulrich-von-Hassell-Haus

Institut far Qualitat und Wirtschaftlichkeit Lennéstrae 11

im Gesundheitswesen 10785 Berlin

Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02 Tel.: 030 /59 00 97 g

Prof. Dr. med. Jurgen Windeler Fax: 030 /59 00 97 -

Im Medie.\.park 8 E-Mail: |

50670 Koln |
AZ: V-510-00/1

Datum: 8.3.2018

Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02 fir ein nationales Gesundheitsportal

Sehr geehrter Herr Prof. Windeler,

als Institut fir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) wurden Sie von
dem Bundesministerium fir Gesundheit (BMG) mit der Erstellung eines umfassenden Kon-
zepts flr ein nationales Gesundheitsportal beauftragt. Ihrem Konzeptentwurf ist zu entneh-
men, dass dieses Portal das Potenzial haben soll, fir die Blrgerinnen und Blrger zum zent-
ralen deutschen Internetangebot fir Informationen rund um Fragen zur Gesundheit zu wer-
den. Zudem soll es einen wichtigen Beitrag zur Steigerung der Gesundheitskompetenz in der
Bevdlkerung leisten. Sie geben an, dass dem von Ihnen erstellten Konzeptentwurf der An-
satz zugrundeliege, dass sich die an Evidenz orientierten Anbieter von Informationen zu
Gesundheitsfragen auf gemeinsame Qualitatsstandards einigen und als Content-Partner ihre
Inhalte auf einer kooperativen Plattform bereitstellen. Der Entwurf enthalt aul’erdem eine
Aufstellung der fir das Portal vorgesehenen Module sowie eine Zuordnung der Institutionen
des Gesundheitswesens, die sich bereiterklaren wiirden, Inhalte zu den einzelnen Themen
zur Verfligung zu stellen.

Bei der Lektire Ihres Konzeptentwurfs flir ein nationales Gesundheitsportal fallt auf, dass der
Offentliche Gesundheitsdienst bzw. die ihn vertretenden Verbande nicht als magliche Con-
tent-Partner aufgefiihrt werden. Die Gesundheitsdmter der Landkreise und kreisfreien Stadte
sind als untere Gesundheitsbehdrden fir die Blrger bei Gesundheitsfragen wichtige An-
sprechpartner vor Ort, Pravention und Gesundheitsforderung zahlen zu ihren Hauptaufga-
ben. Im Mittelpunkt stehen dabei sowohl die Starkung von Eigenverantwortung und gesund-
heitsbewusstem Handeln als auch die Verbesserung der Gesundheitsfaktoren im Lebensum-
feld der Menschen. Bei der Bereitstellung von Informationen rund um Fragen zur Gesundheit
und der Steigerung der Gesundheitskompetenz liegt bei den Gesundheitsamtern deshalb
eine grolte Expertise. Zudem sind die Landkreise fur die Gestaltung der o&ffentlichen Ge-
sundheit im kreisangehodrigen Raum seit Jahrzehnten kommunalpolitisch verantwortlich und
unterliegen dabei einer ausdricklichen Gemeinwohlverpflichtung. Dartiber hinaus tragen sie
gemeinsam mit den Landern den Sicherstellungsauftrag fiir die stationare Versorgung und
sind vielerorts auch Trager von Krankenhausern. Zudem sind sie fast flachendeckend Trager
des bodengebundenen Rettungsdienstes. Eine entsprechend groRe Expertise liegt deswe-
gen auch hier vor. Wir mdchten Sie deswegen bitten, den Deutschen Landkreistag als mogli-
chen Content-Partner in lhrem Konzeptentwurf fir ein nationales Gesundheitsportal zu be-
rucksichtigen.

DEUTSCHER LANDKREISTAG - DER KOMMUNALE SPITZENVERBAND reprasentiert
@ 73% der Aufgabentrager D 68% der Bevolkerung @ 96% der Flache DEUTSCHLANDS
% 74 Mrd. € Haushaltsvolumen ] 31,2 Mrd. € Ausgaben fiir soziale Leistungen
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Seite 2

Im Besonderen ist bei folgenden Modulen eine sinnvolle Beteiligung zu erwarten:

Modul 2: Evidenzbasierte Pravention

Wie bereits ausgefihrt liegt bei den Gesundheitsamtern eine groRe Expertise fir den Be-
reich der Pravention und Gesundheitsforderung. Es sollte die Moéglichkeit eingerdumt wer-
den, Informationen, die bereits online auf den Seiten der kommunalen Gesundheitsamter
vorhanden sind, zu verlinken.

Zudem ist die Verhaltnispravention ein wichtiger Themenbereich fir die Landkreise. Insbe-
sondere bei dem Aspekt ,Aufzeigen kollektiver / politischer Einflussmdglichkeiten fur Burge-
rinnen und Burger* unter Punkt 17 ,Gesundheitsbedingungen® der von der BZgA entworfe-
nen Tabelle 3 konnte eine Beteiligung sinnvoll sein.

Modul 3: Navigator zu personlichen / telefonischen Beratungsangeboten

Die Gesundheitsamter bieten zu Themen des Infektionsschutzes, der Schutzimpfungen und
anderen gesundheitsrelevanten Fragen Beratungen an. Diese Angebote sollten auch im
Rahmen des hier geplanten Navigators aufgefuhrt werden.

Modul 6: Navigator / Erlauterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswesens

Dieses Modul soll einen Uberblick und eine praktische Orientierungshilfe geben, an welche
Stelle sich Birger wenden kénnen und welche unterschiedlichen Akteure es im Gesund-
heitswesen gibt. Insbesondere im Falle bendtigter medizinischer Hilfe auRerhalb der Sprech-
zeiten der niedergelassenen Arzte sollte das Zusammenspiel des Kassenarztlichen Not-
dienstes und des Rettungsdienstes praktisch erldutert werden.

Fir Rickfragen stehen wir gerne zur Verfugung.

Mit freundlichen GriiRen
Im Auftrag

Elsaeller
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dkfz.

Deutsches Krebsforschungszentrum | MO10 | PF 101949 | 69009 Heidelberg

An
Herrn Prof. Jirgen Windeler, Institutsleiter

Herrn Dr. Klaus Koch, Leiter des Ressorts
Gesundheitsinformation

Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen

Im Mediapark 8

50670 Kaln

Stellungnahme zu dem vom IQWIG vorgelegten Konzept flr ein
nationales Gesundheitsportal

Sehr geehrter Herr Professor Windeler, sehr geehrter Herr Dr. Koch,

mit Interesse haben wir lhr Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal
gelesen. Grundsatzlich begriflen wir Initiativen, die Menschen in
Deutschland einen einfacheren Zugang zu qualitativ hochwertiger
Gesundheitsinformation bieten méchten. Nach der Lektire Ihres Konzepts
sind wir jedoch skeptisch, ob das hier geplante Vorgehen zielfihrend ist.

Das Konzept baut auf der Mitwirkung zahlreicher, in vielerlei Hinsicht sehr
heterogen aufgestellter ,Content-Partner” auf. Deren Inhalte sollen in einem
ersten Schritt Uber eine Suchmaschine in der Nationalen
Gesundheitsplattform zuganglich gemacht werden. In einer zweiten
Ausbaustufe sollen sich die ,Content-Partner verpflichten, Inhalte zu
liefern, die auf der Plattform direkt eingebunden werden.

Viele zentrale Fragen zur Einbindung von Partnern bleiben in lhrem
Konzept unbeantwortet, beispielsweise:

e die Frage nach der Qualitatssicherung - den Kriterien, deren
Operationalisierung und dem Prozess der Akkreditierung
potenzieller ,Content-Partner,

e nach dem strategischen Vorgehen bei der Bewerbung und
Suchmaschinenoptimierung des Portals

e und nach dem Umgang mit Informationslicken / thematischen
Uberschneidungen.

Fir die Bearbeitung dieser Fragen wird auf ein kiinftiges ,Feinkonzept®
verwiesen. Es soll von einer (u.U. neu zu grindenden und zu
finanzierenden) Trager-Organisation entwickelt werden, deren Governance
ebenfalls noch weitgehend ungeklart ist.

Auf dieser Basis sollen die zahlreichen, groRtenteils offentlich finanzierte,
,content-Partner ihre Inhalte in das Portal einbinden und dabei den vom

DEUTSCHES
KREBSFORSCHUNGSZENTRUM
IN DER HELMHOLTZ-GEMEINSCHAFT

Vorstand
MO010

Prof. Dr. med. Michael Baumann
Prof. Dr. rer. pol. Josef Puchta

Im Neuenheimer Feld 280
69120 Heidelberg

Telefon +49 6221 42 S
Telefax +49 6221 42

@dkfz.de
I @dkfz.de

www.dkfz.de

Heidelberg, den 16.03.18 N

Stiftung des o6ffentlichen Rechts

Stiftungsvorstand
Prof. Dr. med. Michael Baumann
Prof. Dr. rer. pol. Josef Puchta

Deutsche I
IBAN:

BIC (SWIFT): I

Deutsche G
IBAN:

BIC (SWIFT): I
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kinftigen Trager noch festzulegenden Nutzerbedirfnissen und
Qualitatsstandards des Portals Vorrang geben. Diese Forderung verkennt
allerdings, dass die potenziellen ,Content-Partner” (z.B. DKFZ) eine den
Zielen der jeweiligen Einrichtung entsprechende Mittelverwendung
sicherstellen und diese auch gegenuber den Zuwendungsgebern
rechtfertigen missen.

Eine Beteiligung des DKFZ, mit seinen Angeboten fir die Bevolkerung (z.B.
www.krebsinformationsdienst.de, www.tabakkontrolle.de), als ,Content-
Partner® eines nationalen Gesundheitsportals, kbnnen wir uns auf dieser
Basis nur schwer vorstellen. Allenfalls ware eine Verlinkung unserer
Internetseiten mit dem Portal denkbar — so, wie es in einer ersten
Entwicklungsstufe geplant scheint.

Wir sehen die Gefahr, dass durch diese Vorgange bereits bestehende und
hervorragend etablierte Angebote beeintrachtigt werden, beispielsweise

e durch Bindung knapper Ressourcen

e durch Schaffung einer unbeabsichtigten Konkurrenz untereinander
(z. B. bei Suchmaschinenrankings — dem zentralen Parameter fir
die Sichtbarkeit eines jeden Internetangebots)

Ungewollt kénnte dies zu einer geringeren Sichtbarkeit aller und damit zu
einer deutlichen Verschlechterung des vorhandenen Angebots fur
Verbraucher und Patienten fihren — einer Situation, die sicher nichtin Ihrem
oder unserem Sinne ist.

Mit freundlichen GriRRen

Prof. Dr. Michael Baumann Prof. Dr. Josef Puchta

Cc:
Min Dir’'in Barbel Brumme-Bothe, BMBF
Min’rat Dr. Antonius Helou, MPH, BMG

DEUTSCHES
KREBSFORSCHUNGSZENTRUM
IN DER HELMHOLTZ-GEMEINSCHAFT
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Stellungnahme

Deutsches Netzwerk
Evidenzbasierte Medizin e.V. Netzwerk

Berlin, den 19.03.2018

Stellungnahme des Deutschen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin
zum Konzept fur ein nationales Gesundheitsportal [P17-02]

Das Deutsche Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e.V. (DNEbM) hat bereits durch
Ricksendung des Fragebogens zum Konzept fur ein nationales Gesundheitsportal eine
Einschatzung abgegeben wund begrifRt weiterhin die Initiative des nationalen
Gesundheitsportals. Die vorliegende Stellungnahme bezieht sich auf den aktuellen Entwurf
des Konzepts fur ein nationales Gesundheitsportal, hierbei insbesondere auf die Module 6.1
Evidenzbasierte Gesundheitsinformation, 6.2 Evidenzbasierte Pravention sowie in Teilen
6.3 Navigator zu personlichen / telefonischen Beratungsangeboten.

1. Die Planung, zunéchst scheinbar alle Anbieter von Gesundheitsinformationen zur
Plattform zuzulassen und erst spater gemaf Qualitatskriterien auszuwahlen, wird als
kritisch erachtet. Aus Sicht des DNEbM sollten schon zu Beginn Mindeststandards
definiert werden und die Informationen entsprechend ausgewiesen werden. Der
entscheidungsrelevante Aspekt kdnnte das Ausmalfd der Umsetzung der Guten Praxis
Gesundheitsinformation (GPGI) 2.0 sein (DNEbM 2015).

2. Im Konzept wird mehrfach das ,,Augenmal3* angefuhrt. Was ist hier gemeint? Die
jahrelange Vorarbeit des DNEbM zum Thema Qualitat von Gesundheitsinformationen
hat zum einen das Konzeptpapier der GPGI (DNEbM 2015) und zum anderen die
Leitlinie evidenzbasierte Gesundheitsinformation (Lihnen et al. 2017) hervorgebracht.
Auf letztere wird nicht Bezug genommen. Aus Sicht des DNEbM waére es fir das
nationale Gesundheitsportal geboten, nicht hinter der GPGI als Mindeststandard
zurlUckzufallen. Das nationale Portal sollte sich zu diesem Punkt klar positionieren.

3. Fur die Qualitatssicherung der Inhalte wird eine kontinuierliche und regelmafige
Uberprifung der (potentiellen) Content-Partner vorgeschlagen. Fir eine
(methodische) Weiterbildung der Content-Partner der Module 6.1 — 6.3 zur Erreichung
bzw. Aufrechterhaltung der Mindeststandards kénnte ihnen die Schulung angeboten
werden, die zurzeit im Leitlinienprojekt entwickelt wird (Lihnen et al. 2017; Lihnen et
al. 2015). Ab Ende 2018 wird diese verfugbar sein.

4.  Die Frage der Aktualisierung der Informationen muss in das Konzept aufgenommen
und geregelt werden.

Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e.V.

Geschaftsstelle Telefon: 030-308 336 1
Kuno-Fischer-Strafl3e 8 Telefax: 030-308 336
14057 Berlin E-Mail: kontakt@ebm-netzwerk.de
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Stellungnahme

Deutsches Netzwerk
Evidenzbasierte Medizin e.V.

Netzwerk

Berlin, den 19.03.2018

5. Das DNEbM spricht sich dafir aus, die genannten Anforderungen an
Gesundheitsinformationen auch auf den Aspekt der Beratung (inhaltliche Qualitat der
Partner des Moduls 6.3) anzuwenden.

6. Fir das Portal wird es ganz entscheidend sein, wie gut es im Internet gefunden werden
kann.

Wir hoffen, dass das wichtige Projekt Nationales Gesundheitsportal flr die Burgerinnen und
Birger zeitnah umgesetzt wird. Wir verfolgen den Prozess mit grof3em Interesse und stehen
gern unterstitzend zur Verfligung.

Literatur:

Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin. Gute Praxis Gesundheitsinformation. Berlin 2015.
http://lwww.ebm-netzwerk.de/gpgi (Zugriff am 13.03.2018)

Lihnen J, Albrecht M, Mihlhauser I, Steckelberg A. Leitlinie evidenzbasierte
Gesundheitsinformation. Hamburg 2017; http://www.leitlinie-gesundheitsinformation.de/ (Zugriff am
13.03.2018)

Lahnen J, Albrecht M, HanR3en K, Hildebrandt J, Steckelberg A. Leitlinie evidenzbasierte
Gesundheitsinformation: Einblick in die Methodik der Entwicklung und Implementierung. Zeitschrift
fur Evidenz, Fortbildung und Qualitat im Gesundheitswesen 109, 159-165 (2015)

Fir den Vorstand des DNEbM

g _

Prof./Dr. Ingrid Muhlhauser Dr. Martina Albrecht
Stellv. Vorsitzende DNEbM Sprecherin des Fachbereichs
Patienteninformation und -beteiligung

Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e.V.

Geschaftsstelle Telefon: 030-308 336 2
Kuno-Fischer-Stral3e 8 Telefax: 030-308 336
14057 Berlin E-Mail: kontakt@ebm-netzwerk.de

-A 157 -



Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.40 — Future Health GmbH

Autoren:
= Jeute, Ferdinand

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -A 158 -



41517 3SSIIM dAN3IHO3HdS1INA
= JIINHVNINY 4NZ IINHVNONNTIILS
NISSIHILNINILNIILVd NOA DNNHIAHYO4 4NZ NIFHIA
W33d 1IN NOILVHd3IdOO0OM NI
HAIAND H11V3IH J4N.ind

-A 159 -



[4

HWDH

SYAIPPH NN

auld wn
9111g pun ,,931SI7 USSSIOAN" J9P 10ga8UY WP JIM Uaydaidsiua uapunio wasalp sny

dunnaulag ayosiuizipawsl|al -
JIAIDSIDIDWWNY -

SunuIg|N-lIamMz -

puIS Jaydneag4aApul uap Jnj usauoindQ 249U

ayong
J9p ,,8uniaiziyljdwis” auls 1gneja sapo) SAdO / @Dl Jaujazuls uonesdaudsy aig

uauollesadQ pun usagun|pueyag UOA UBYIID|3I9A U3||anple
Jnz siseg auld , d|oy-Mews “ ddy adluoyasnzep aip pun |eu0od sep 1SI HwWoS

1214891Ul pUIS gD US||2N1YE SO USUOIIBWIOU| 3319
S9P0D SdO / @] Udjjanpje Jap punJo jne 18jopa Ydia|84an Jag

(Vg-9) @1youagsien|enp sap
puels uaj|anje wap yaeu |eyaodsydis|34aA uie — yoiyel — 319149 yijeaH ainin4

FNHVNONNTIALS

-A 160 -



HAWDH
¢ SYAPPHININ

810¢/v0 ¥e1s

D)’ T'A’9 UISIMS)IAYPUNSIN)
W UJSSAIAUIUIUAR ]
UOA SUNIIPIQ,] INZ UTIIIA

NISIMSLIFHANNSTID NI ZNIJIAVAdSNVIdL ® LYLITVND

wnssaidw

Diejuo)

JenwiojapRwuy

BunuP-1amMz 210q9buy asasun

. d|oH-1/0WS

OANI'dTaH-LIVINS MMM




v HAWDH

SYAP3H3ININ

- oo e gr - - s o Lo
gy g g ey raicngd._ i el Y roleors iy SE sepo . [y
> f T P A — oo et et g et e
P A et ST LIS SLmIN O LD SEOE LS USD o S0 USTInLE
mie o yomty won S, o B, e e e o sy By uo
NIFHOY 7 IR L LI LSsmLyN O L L Soices P Laminrm S S i cma ey v
N SAGI LLA NELLLMSEIO e B DS L. LI M CAS L L B E - sma LI Lt = L
IU\"O«\N KB)D‘..! B moeEe e wefao SuSR: ] IO EBP OIS LS B ORGP ] SO S —
N o= 1 TR oA Bunzieuomurg S
TITILNIT 7 TP SRR B Sre mpmeas umw TGl SIBAAT SIISEUNAAS BLOTL SID J0 LA EEEe LA
&~ AN L) OO PN I PEAA Timpq SOESED LN sECEEEnE YoEU BUDNS e e S -
o ey e s WAL S Tt Con . Eae ios “Bunpesnoa = [y =a
- th 11N TISTFH i — e =y - Cpmperce Lo e s [
LSS SN CIACrMIEOE LR L M) P Pl Choer s SIS LALLM LU TR LS S MERAA LA SELE LT e L
LUy s B sEOnAC-O-E L L - IEPo INYE seE EEAs CEER SNy 3E ANSoReBus
SIFIrn= st e B g, S EIAC) R g L Lat et -~ Brstn P Sp—-
sy ——p L . e Baraiyo - BRI DL A S CLUGLEAILME Ty AN LML S
<« ABC] RIS LEAIOH LTI TS LN WA S NEED pas SAUELE BUNPUNED M JOA Zaty MBD CUSSInA, S8
[oti— = gz . S ——
PSS S oS o Ry SInEE e sl LEBEA IEUDBOws o Busfing e Les e
Cepunbes wu uoa e, F— P e sy Cmune
reBe USTOLY OL SO0 USIRNSE ieie  USP Jep CUSPUNIES NE _LeEEE SIS ST EY WO BuropIwis
SO seuoR OF "ELOE oS 193] LD SBILE LSS, LSS D ST LSS S (DD
UL S e e 3 .:i...‘lﬂlll!.( ety gty B pussugssy aC) 3 ) . 3,
l....f.ﬂnr)]l LSRR USRS U D LAl
i{iii’i »
st b ittty ettt o Rt s «

NNY> N3 L1 3d
NIgG3I 1 3ia
ddY 3ANI3

UmpaErE re SeoAs wes
st 0 S oy 40 B -y

Dy 30 T HD ST SV S O] R PO

1SOd IHISINIAHA
ZL JlFs213Xa

LY Lrre s Daas 3 Aot SO S S
T T Sy R i = |
4Q pmed BaramD ey CusSesnzos TSEUOE — SBean Srew

................. AN INISIMSLIFHANNSID.ALNISSSIHYILNINILNILLYC
NOA DNNMMYVYLS 4NZ SNIFHIA S3d dIITOLINGIAHO4 - d'1L

-Al62 -



S

HWDH

SYNO3HEININ

919119\
uyez - pJesuog ‘iQ

213InJIydge)9n - Jduld Qg dd
alpedoyuQ - juelq ug

wJeq‘ uage ‘yoneg - }93JJ3A °}JOud

218nJ1yD SuIOpUT -  1)ZI2J0D) 'Joud

al30j0.N - 0110 '}04d
9180|0YBUAD - adwen ‘jodd
9I30[0IpJey - uiqes ‘jo.d
9184NJIYD ZJ3H - 19}40) 'Joid

ONNNIFNLIIMZ 31431ZI41TVNO

-A163 -



9 HAWn

SYAIPPHE NN

(usjuailed
9YdsiuoJyd Jnj atapuosaqsul ) SunnaJlag aydsiuizipawal|al

opjeualualled o|eysip
sun|pueyag Jaula ydeu pun puaiyem JoA sunzinisiaiun

uollelljiqgeyay pun uonesadQ / Sunjpueyag
USYDSIUIZIPaW J3UId [YEMSNY JNZ USUOIIBWLIOU| 3[|2NPY

NILNIILVd ¥N4 ,ADIAHIS-HIHININNN® ¥3A

-A 164 -



L

HWDH

SYNO3HENIN

EYAE

J|IRJION WI usuoiewIoU|
usbiyoIm N juue
uanal uaga alp ‘ddy alp
.djsy-uews

™)

A Y

O

®) JHINS - dT3H LHYINS
° [y
@ 317y4.LON ‘ILSNIIQLON
+® anons - voviigiaa | | ©
[
| O
3S08WONHL ‘YWSAUNINY
|| O INA- qrvanvoviHos ‘Diuvinizaae | || ©
[ 4] :
; @ I1TLON M K
anDi aNn Agva
9 % @ 9NNOYOSHIATIVALON e
N

(]
NUIWRNN
= 9 ATVILON

i NId3ar 404 ddvV 3id - ddV - d7dH — LdVIAS

-A 165 -



HWDH

.mc.:umtmgabm

w s Fundnagion wy

L'}
$35 13p ¢
427 1oy
0

L

1w suwoy ddy aip 1ds
spadzop-
YNJIYENISOD IRAIN STIOYL

BPupreasuc ud  UIOr WD JUIRONIG Y
un zued ddv 10p up 105 pURQISY  dln pun [rauvATiysS 1009 141y
WY UIP 13GD J{UN-GIU) 13T -WITISH UOA UIUUNYIF ST IRy

yapnop ddy 19p up sopos yane
PS8 S0 IAIIS USP N 321
Nzl 53 1Py 7 18cs

BE-REIE .t.:.. 13q¢ ddv ap z 3
UPON 139 JY|IH 2P LIPN
Fsap Mg

g &.:. HPENZ UMD YO PUR WIPUEA M UAIYION
1291 3Aes uAFURIM S UQUONITUIICIU UMD 05 PUIs Y1
pEoqEnoN  udeyd
 anp uapndag Lyetiy

ENTICSOCH S0P 12UIUNN 12p 1w

WSSO DUIBID JINT YINT SIIMIDA / JOA IITAIDG UINAU UA{91s Binquaddofn pun auyo Tayoay ST usIuIpg

9810510/ pun 110N Ny ddy usiiels Jengyuayue.n

-ngyuay
YN Jn. Sum -0N
NOURPpUIIA T -0 WNE 3TIu0Y 2
ON UMY UNUUSY uiuon  12p w53 308 g
wwoul A UASIJUYRIG TT -|fT WP UNIN ALY
3§ WP NW GUIOA YIS TS 10N UoA Funjuwies suid i
5 53 12¥ U5 |[TI0N W) adaLS

nnoN waud  TIUEMOYD (0104

PIEVELY 35 SIp U3 g png o

..._u."__u...u_h aup Bund
IoyaMe PO WIsEN

WP RGe T 33.;. :q_ .._,.J U2
FEELITTEE
[UERTRENNE TR ETERTE

Surpwuy

: gy g wes g pqiead uepdozuoy sap  22p udyPpIesauTIdy Mg pud

1Z PUD BUMP  PUN LITHUL WP U
T pnnou

yane ddv

SIURY 1
UL U213y ST

EIHAR BT,

uweriong tep
v ddv 10p a3

11393 spoa

4349Ndvda HOIddS ANN S3LNS INtL

TMP  19p [UUOHIDJ U

‘(3snquaddeys eydzoq-zjoz0f 1g) Jakaw
) -dp1g 1IN pun (Bunijig Jap udzuculd J117) Buizon Wia ‘(duyen
ndsoH-snyzsuciy) Jakaly sewoyy ‘(pueissoazdunyns) 191334
YN “(Bupaieiy) po 2JedIN (L1 2427) Joyo umwed ua (s
U] OISO -WPIA (EUdIoqUIITEY) Ay Loy (s3ul) UOA) Soa ddy ajp uaj s

nm njIaA 21015AR]J W pun
a10gddy wi 110j0s qe 151 ,19]
-JPrpoN-sas” ddy anauaiq
‘uduBNLd 000 OF
Iye[ wi 1asngH j2ap aIp uad
-10S1aA WIAJIDQIBI (0GE pun
anaaueld NG/ DUNT 1A “U3as

g gne
J41¥ 2uye] pu
-udquery  1p

SSPUINIION U0

1p

v udeudda g npy W
reqdopaa preipuy )0
pun (apddy) son v
-3 UDP W SAIEL PUN SAPUCH
wy fojuasoy 35t ddv ag uou
Juninaquoy
NP pun qEIoN ur
sop iy wdumppuy e qid
1] UIpUY MO LU
uIp Iy ayeaey usd
puses aoFay 1op ug
P ues 1eanyy
P ANIYION $3S dd¥ wo
=020 12p ) dans wapendip gox
s a2l uane finquaddo)n
pun 3oy Ty
Bunyps  vjueiyang
M g

daiampes

ZINNYIOH ) SOV HOA

lasnpyuayuen] 2Ip 3

yonipydouy
U@ Pl ‘Uaiyelia Nz o
-pumg-10IR[[LIqUa(] USISYORU
uap Jape ayapody-1sualp
-JON DISYIRU P [PUYDS wif)
‘UMD INZUD UALIRUFRIS]|IH]
AP ‘wviydlelie 19)
ap s2 alp ‘PINpHD
(us3yngy arp uap
noay], ‘ewsfnary
s PuizIag”
{ wep JIaun

ON  |2)IdSOH-S)es0r-1S

nIjouin wap
19po  1SUIIPION  UAPINZIR
widp ajM  UIBUIWNN-[[BI0N
uIsBNLPIM uap I japulg
-10A UONNg 10I0)OM Ul 'UIP
-Iam uajniafue gy a1p yone
PP uuey  uopng-jnnoN
UAUID 1AM UIUUQY UapIam
150108 TadIgypwaly MNN[IS
-1aA UAYINY Uap Jne uadpps
U2IDIa] MU M 12pO ULl
uaplam Jgapqiapamm  Sunw
-jeag-punp-nz-punjy

‘lakawayig zn ‘uop

NS -eyuNWWoy pun Bunayiepw uusuaT ‘Hoy
ap 200N (SHul] UOA DUIOA) uaiem laqeq “)Ias
‘-a81on ddy anau aule uaqey gunquaddold
pun auyo ‘elyse) lasneyusuey 1eip aig

sAssom

uMEY g

E8

up 1s3s)

TN

8TOZ'ZO'ET ‘NO

BuyBngs u 19| %c puny ua aim
‘;erdsiag wnz ddy aip 1qiaios
-aq og 1dajad pundiomiog
191apuosaq U@ apimm
wiapury pun uaduydngs uoa
Sunfiosiaaepon ap oy
“UDSSE| UBYILII BULILUIE]
auga yoaInp ue aqey dunzios
-] DI "UINIDINED (RIYIDA)
sz sfory pun (ouyoT)
csewioyf  ‘(@inquad
-n_o_uv IoADUIAMNITE Z)NY] 10411 m
BUDSIN) AIp aim a)jacien
n v 1ap Junppimiug Jop ue
wesuwed  Jasnpyuayueny
12Ip JOp JaloalA 91p uaq
-RI] A)RIOR AIAIYAU 1aq[)
ddy uanau 1 % UonNBIUISRAJ
19p taq ‘uaigyai Smquaddo))
pun auyoy ‘elpap Jasngy
-uaueny 121p alp Jap nz ‘dun)
-Ing-enuiyIng -1asamios
19p J9PUSZIISION ‘121S[ad YLt
-[n os ¢, 12d31ng aje 1y uszIny
uP  'UdudSyoRMIE  toA  UD|
JoN 19q yone 1aqe ‘uafuyl
Ewm pun wiepuny 1aq ajjiH
21512 2UT2 181 SBC]" "uuey uap
-epaunIay auoyduews ues
e soumsoy uewn ap ‘ddy
IaUuj@ Jne uet JIypue Iaur
[Pl pun sajje saiq jisuaip
-JON 9pUIUAYDOM W ey af
-ayody aydpam pun ‘oje[uq
-[Ja(] MSYORU 1ap 1ST 0p) ;1G]
-20JapaIm Jauasyoemi Japo
PUD] Ul plim 3alM EONILRS
=Ian hUQLQu—mUEEn— uoulo puny
ula Uuam ‘Un) Nz 11 SEM ~ )
/BUNBNIddOT1D/ANHOT/VIHOAA
‘uasenjord auasypem
=15 [ONY “UIPIOM 1D
=IMIUD WIaSNEL U ey
1oap uoa st ddy ai(g

a8ur8neg pun 1spuny 1y u[IH 12q 1321] PUNAIDMYDS ddV ANIN

[EFON W J[TH [[PUYPS

3SS34dd diId

-A 166 -



HawD
UuliDoHoNI1N-

'$3 1gTay QIsisIrenye
PUN 1ZUgS19 YRIILBIMUNIUOY
°PIam  ISpQqsuLIp{uen]
Bp aAasr] Qg -uagadald

SunBiosiamisig 1p Iy uas

-unyajdwesSunjpuey am
-0s 1819za8ue usyIUID] U}
-syoeU 31p pun swoidwAs

uaSOnapure aIp USpIaM |

}

USUOINedY . USYPSIBIa[e
nz 19po rejuede[yos wnz
‘PHEJUIZISH WNZ "uIydewr
Sipuamiou U[PpURH SaYds
-eI U@ 3Ip ‘uadunyueny
=T 1aqn 3IMOos  smeyuay
-UBD{USLIBIA SEP 1aqn Udu
-ONBULIOJU] Y2INp DIAIIS
I3p Jpiam -IPpuUNILdqy
-124ag uadinyp 191
“YIYSYBYosaD-qIUID] 1By
-1 ,UdlBIqnzZuR  IYSNIsA
-U3geNS pun 19zZRIJ Jni
-3 “aIfrurey ut S[[eRION Iy
IJTH 3Iqour 3Jure ‘s’ Iem
[P1Z 1asup) ‘usnepad ryer
soqey uiS 1sej jey 3um
-I3I2QIOA I “ "USpURISIUD

TPIMIUD

HQWD 1a[esH aminy 1ap uc
SInaf pueuIpIa "I jru 313
-Teuaururesnz ut ist ddy a1q
“1819zasdue ddy 1ap jne apia;
UOpUEBIS-I0JE[[LIqL3( NSYDE
I3p yony "usuwIyswyne 11Q 10
eyiody Iz Japo 1ZIeyde
Nz 1{ejucy] }onIpusise], jn
Sqnepy) sep puaryem yon
[Prdstag wmz asuugy Isusy
I13Q "uswuresnz joqasuy se
‘SMEYUINUBD{USLIEI W] 121
-JoYD ‘uyeds sewoy, 1 Isst
‘,ABMsapunq - [[eJON Uap It
reuedypardsuy pun  wist
-UMUUOJR[3L,  ‘USUONEULIC
~UJ US3AYDIM 3[e 323914 3I5*
"UIpIIM UD

-e[ed1muniay saroig-ddy ua
-[3ugs uap ul uuey ,$OS-US)
-] USWIBN WIp 11 WWEel
-01d 9SO[UaISOY SeQ ‘UUE
UaI3I[[eIsur suoydireur
WAURs jne uew Jp Qyoel
-a8sne1ay a[epoN my ddy
SUIS WSZINY I0A JBY SNEYU.
-UED[USLIB]N SBQ “duamyd

,SOS-UdLIe“

| ddy a1p jey sneyuayuenjuauepy seq

11eJ1I0N udp
in} wweiboid uiz

3SS3dd did

uap|aw Jap|ig auassswabueun _

sep 1e101q ddy-S0S-UaLIey UBNaU JBP I :[|BRON UBYDSIUZIpAW W) uies jeuddemes

"9BMYS "/ |0Z Joquiazaq "0Z - UOHEULIOJUIUBIPaYY - [[EON Uap Jny ddy aiQ - SOS-Ualiew

a [SNEYUBYUEINUBLELBE)/LI0D SHEMUIS-|BYUIMYDI MMM

" In} [edodusiyoLyoBN Se( - [YUIMDIIG - BAIYDLY SNEeyusyUBIyUSLIE|

" JI9ypunsan) - uasaayap '1s! ddy 81 "uswwoyaq NZ ajjiH Yol BoIS|IBUYDS [[BISHBUNUBIY

w1 Japo usuonenyg usbijzualq ul wn ‘8dIAISS USSO|USISOY USUIS 8UaMYos SNeyuayuBDjuBLEl
sep Jalelq ddy-gOS-UaLe Uanau Jap I ([[BRON UsyosIUiZIpaw W uies Jauddemas) ‘apamiyas
a faypunsabjaoinies)fioba)en o aUaMUIS-[BYUIMYDIG MMM

BMaMUDS Jnj [eHOdUBIYOLLIBN SB( - [SYUIMYDIIG - BAIYOIY Ji8ypunsss

flEROU Uap Jan} ¢

dde aip S0S UeNBLIoD aHaMUJS [BUIWDRIG NZ Jap|ig alalafy

** 3P SOS USLBWIWOD SUaMUDS [8)UIMNOIIG NZ Jap|ig

*** 18P UOA 9IN3[* PUBUIPIO4

10 Jw y1equeuswwesnz uljs) ddy sig “ebiezuy ‘uswwoyeq nz ey yonBowis||euyos ([eisysyyuely

Wi Japo uauonenis usbijzusiq Ul WN ‘8IAISS USSO|USISOY UBUIS BHaMUIS SNBYUSYUBIYUSLE
sep jejelq ddy-SOS-UaLB Usnau Jap N :I[BRON Uayasiuizipaw Wi uies Jouddemas - 11.02'Z1°02
a [||lefjou-uap-ianj-dde-aip-sos-UsLIBW/ap aHaMUOS-[a)UIMYOI]

9aMYOS [OYUINNOIIG - [[eliON U Jnj ddy aid — SOS-Uale

NECEENAN  NYINNN3 ¥31YdS

-A 167 -



‘IIeNd HIEE)
I‘9oN 90N
a1

2L

uljzues)| 'y ueiqey 91nar pueulpsad uqg

dANLYVdHOIHdSNY JdHI

-A 168 -



Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.41 — Gesellschaft fur Phytotherapie e. V. (GPT)

Autoren:
= Kraft, Karin

= Stange, Rainer
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Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit
im Gesundheitswesen (IQWiG)

Im Mediapark 8
50670 Koln
.
[
.
L
[
16.03.2019

Betreff: IQWiG-Auftrag P17-02 Konzeptentwurf ,Konzept fiir ein nationales
Gesundheitsportal, verschiedene e-mails aus der AWMF

Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Kolleginnen und Kollegen,

vielen Dank fiir Ihre Einladung zur Stellungnahme unserer Gesellschaft zu dem geplanten
Portal per e-mail vom 14. Februar 2018, dessen Entstehung wir sehr begriifien.

Sie haben den 19. Marz 2018 als Termin fiir eine Stellungnahme gesetzt.

Dies erscheint uns fiir eine explizite Stellungnahme relativ kurzfristig, da in national
auftretenden wissenschaftlichen Gesellschaften in der Regel nur zwei Vorstandssitzungen
pro Jahr erfolgen kénnen.

Das Papier lasst z.B. leider offen, ob fiir diese u.E. recht aufwendigen Arbeiten iiberhaupt
ein Budget zur Verfiigung steht.

Da ein Engagement einer wissenschaftlich-gemeinniitzigen Gesellschaft, die viele nicht
interessensgebundene Informationen fiir die interessierte Offentlichkeit, bzw. Patienten
bereits vorhalt, fiir so ein Projekt sicherlich sehr sinnvoll ist, méchten wir [hnen eine
Zusage geben, als AWMF-Gesellschaft alle Belange der Phytotherapie zu vertreten.

Bitte beachten Sie deshalb diese Zusage als vorlaufig und fristwahrend. Wir miissen dies

bei unserer nachsten Vorstandssitzung im Juni 2018 ausfiihrlich beraten und werden dann
die Moglichkeiten unserer Gesellschaft explizit darstellen.
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Mit freundlichen kollegialen Griifsen

Prof. Dr. med. Karin Kraft Dr.med. Rainer Stange
1. Vorsitzende 2. Vorsitzende
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.42 — GKV-Spitzenverband

Autoren:
= Egger, Bernhard
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Spitzenverband

CKV-Spitzenverband - Reinhardtstrafie 28 - 10117 Berlin Dr. Bernhard Egger
Institut fur Qualitdt und Wirtschaftlichkeit Abt. Medizin

im Gesundheitswesen

Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02
Prof. Dr. med. Jirgen Windeler

Im Mediapark 8 I

50670 Koln gkv-spitzenverband.de

Tel.: 030 206285- 1IN
Fax: 030 206233- N

GKV-Spitzenverband

Postfach 04 05 65 + 10063 Berlin
ReinhardtstraRe 28 - 10117 Berlin
www.gkv-spitzenverband.de

12.03.2018

Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal / Konzeptentwurf P17-02;
Stellungnahme

Sehr geehrter Herr Professor Windeler,

besten Dank fir die Moglichkeit, zum Konzeptentwurf Stellung zu nehmen. Es handelt sich bei der
angedachten Schaffung eines nationalen Gesundheitsportals mit hochwertigen formalen und in-
haltlichen Anforderungen um ein sehr ambitioniertes Projekt, dessen Grundlagen, Rahmenbedin-
gungen und Gestaltungsoptionen in lhrem Konzeptentwurf dargestellt werden; aus Sicht des GKV-
Spitzenverbandes hierzu folgende Anmerkungen.

Die Zielsetzung des Gesundheitsportals ist grundsétzlich zu begriiRen. Die Bedeutung hoher Ge-
sundheitskompetenz in der gesamten Bevolkerung wird addquat dargestellt. Eine wichtige Grund-
lage dafiir sind das Vorhandensein, die leichte Zugédnglichkeit, die Verfiigbarkeit und die Bekannt-
heit addquater Gesundheitsinformationen. Angesichts des breiten Angebots gesundheitlicher
Dienstleistungen und Produkte in Deutschland in und auRerhalb des Verantwortungsbereiches der
gesetzlichen Krankenversicherung ist die Bereitstellung entsprechender qualitativ hochwertiger
Gesundheitsinformationen eine grofe Herausforderung.

Unstrittig ist, dass die gangigen Suchmaschinen bei der Rangfolge der Treffer kaum Qualititsan-
forderungen beriicksichtigen und zudem geleitet von kommerziellen Interessen bewusst beein-
flusst werden kdnnen. Vor diesem Hintergrund erscheint es allerdings auch nicht selbstverstind-
lich, dass ein nationales Gesundheitsportal dieses Problem umfassend lost. Voraussetzung hierfiir
wadre, dass die Informationssuchenden dieses Portal entweder direkt ansteuern, was einen sehr

Der GKV-Spitzenverband ist der Spitzenverband Bund der Krankenkassen nach § 217a SGB V - Institutionskennzeichen (1X) | NN
Sparkasse KolnBonn AN E—
Deutsche Kreditbank san: [ :c

B
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Spitzenverband

hohen Bekanntheitsgrad voraussetzt, oder das Portal in den kommerziellen Suchmaschinen in der
Trefferrangfolge ganz vorne auftaucht. Ob diese Erwartungen realistisch sind, erscheint offen.

Im Konzeptentwurf wird eindringlich die Heterogenitit, Vielfalt, unterschiedliche inhaltliche Aus-
richtung und Breite der von mdglichen Content-Partnern zur Verfiigung gestellten Inhalte darge-
stellt. Es wird zudem darauf hingewiesen, dass fiir die meisten der beschriebenen Module zwar
Qualitatsanforderungen bestehen, die als Grundlage fiir einen Akkreditierungskatalog geeignet
erscheinen. Allerdings ldsst sich die Qualitidt der Angebote trotzdem derzeit kaum beurteilen, da
die angegebenen Daten zu Qualitdtsaspekten auf Selbsteinschdtzungen der Anbieter beruhen. Eine
detaillierte Uberpriifung der Selbstangaben wird, selbst wenn sie sich primar auf der formal-
strukturellen Ebene bewegt, sehr anspruchsvoll und aufwindig sein. Sofern das Gesundheitsportal
den Anspruch, evidenz-basierte Informationen zu liefern, wirklich einlésen will, wire zumindest in
Kernpunkten eine auch in die Inhalte reichende Priifung erforderlich. Wie dies bei der Vielfalt der
unterschiedlichen von lhnen in die Darstellung einbezogenen Angebote umgesetzt werden soll,
erschlieBt sich noch nicht.

Um einen zlgigen Start des Portals zu erméglichen, wird im Konzeptentwurf vorgeschlagen, dass
in einem ersten Schritt fir eine Beteiligung von Content-Partnern lediglich notwendige Mindest-
standards mit AugenmaR festgelegt werden sollen. Diese sollen dann im Dialog mit den Beteiligten
im Laufe einer definierten Frist angehoben und vereinheitlicht werden. Voraussetzung hierfiir wa-
re, dass das Portal iber betrachtliche und hochqualifizierte Personalressourcen verfiigt und in der
Lage ist, einen solchen Prozess inhaltlich zu gestalten und voranzutreiben. Auch ist fraglich, ob
das Portal gegeniiber den Content-Partnern die entsprechende Autoritdt besitzen wiirde, dies
auch durchzusetzen. Durch die konsequente Umsetzung hoher Qualititsanforderungen, die das
Gesundheitsportal an Content-Partner stellt, entstiinden fiir letztere erhebliche inhaltliche Her-
ausforderungen und auch Mehrkosten bei der Ausgestaltung ihrer Angebote. Offen bleibt, ob die
Content-Partner hierzu bereit waren und ob die entstehenden Kosten hierfiir von den Content-
Partnern auch aufbringbar sind. Damit stellt sich nicht nur fiir das Portal selbst, sondern auch fiir
die Content-Partner in relevantem Umfang die Frage der Finanzierung, denn sie sollen ausschlieR-
lich Informationen anbieten, die qualititsgesichert, nicht kommerziell und werbefrei sind.

Aus unserer Sicht birgt daher das im Konzept vorgeschlagene schrittweise Vorgehen bei der Fest-
legung von Mindeststandards das Risiko, dass die Einhaltung eines angemessenen Qualititsni-
veaus und die Evidenzbasierung der Informationen in der Startphase nicht gelingt und auch im
Rahmen der Weiterentwicklung nicht maglich sein wird. Die entscheidende Rolle diirfte hierbei
dem ggf. zu bestimmenden Trager und Finanzierungsverantwortlichen fiir das Gesundheitsportal
zukommen. Aus unserer Sicht wéren die angestrebten Ziele nur iiber einen aus Steuermitteln fi-
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nanzierten Trdger zu leisten, der mit breiter politischer Unterstiitzung und adiquaten Finanzmit-
teln ausgestattet ist.

Mit freundlichen GriiRen

Dr. Bernhard Egger

Anlagen
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Stellungnahme des Harding-Zentrums fiir Risikokompetenz
zum
Projekt P17-02 des IQWiG:
Konzeptentwurf fiir ein nationales Gesundheitsportal
Stand: 13.02.2018

Das Harding-Zentrum fiir Risikokompetenz spricht sich nachdriicklich fiir die Schaffung eines
nationalen Gesundheitsportals aus, das Birgerinnen und Birgern auf einer deutschsprachi-
gen Internetplattform evidenzbasierte Informationen zu ihrer Gesundheit bereitstellen soll.
Die im Konzept angestrebte Zentralisierung von gesundheitsrelevanten Inhalten unter noch
zu diskutierenden Qualitatssicherungsaspekten sowie eine akkreditierte Teilhabe unter-
schiedlicher Institutionen und Organisationen zur Entwicklung und Ausgestaltung des natio-
nalen Gesundheitsportals verstehen wir als schlusslogisch. Daher begriRen wir die Moéglich-
keit, den Konzeptentwurf des IQWiG im Folgenden zu kommentieren.

Unsere Kommentare beziehen sich neben allgemeinen Anmerkungen insbesondere auf die
Abschnitte 5.4.4, 6.1, 6.2 und 6.7.

1. Allgemeine Anmerkungen

Bezugnehmend auf das formulierte Ziel, dass das Gesundheitsportal ,[...] einen wichtigen
Beitrag zur Steigerung der Gesundheitskompetenz in der Bevélkerung leisten” [1] soll, ist zu
hinterfragen, wie dies erreicht werden kann. Der Konzeptentwurf lasst offen, wie Gesund-
heitskompetenz definiert und zur objektiven Messung operationalisiert wird. Auch ist nicht
klar, wie die Bereitstellung der besten verfligharen Evidenz auf einer Informationswebsite,
wie das nationale Gesundheitsportal, die Gesundheitskompetenz steigern kann. Hier ist zu
konkretisieren, welche validierten Ansatze zur Férderung der Gesundheitskompetenz ange-
boten und hinsichtlich der Einbettung in das nationale Gesundheitsportal evaluiert werden
koénnen.

In Anbetracht eines vielfaltigen Markts von deutschsprachigen Informationsangeboten, |asst
der Konzeptentwurf offen, inwieweit Strategien entwickelt und konkrete MaRnahmen ge-
troffen werden, um gegentliber bestehenden Informationsangeboten, die nicht den Kriterien
der Guten Praxis Gesundheitsinformation [2] entsprechen, besser auffindbar zu sein. Um
eine Integration des Portals in den bestehenden Markt zu erreichen, sind Suchmaschinenop-
timierung oder Medienpartnerschaften denkbar. Vor diesem Hintergrund muss sich der Tra-
ger des Portals intensiv mit Marketingstrategien auseinandersetzen, die in einem Privatinte-
ressen orientiertem Markt erfolgreich sein kénnen.

2. Abschnitt 5.4.4: Zielgruppenorientierung und Nutzungsfreundlichkeit

Das Harding-Zentrum fiir Risikokompetenz sieht die Reduktion von gesundheitlicher Unge-
rechtigkeit unter Berlicksichtigung der Bereitstellung, Nutzung und Akzeptanz von Informa-
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tionen durch verschiedene benachteiligte Zielgruppen innerhalb der Bevoélkerung als zentra-
les Ziel einer Intervention wie der des nationalen Gesundheitsportals.

Ungleichheitsaspekte von potentiellen Nutzerinnen und Nutzern des Portals sind in Anbe-
tracht der Komplexitat von Ungleichheit und der verschiedenen Lebenswelten aus Sicht des
Harding-Zentrums in den gesamten Prozess einzubeziehen. Dies soll vermeiden, dass das
Portal nur diejenigen Bevolkerungsgruppen adressiert, erreicht und fordert, die weniger be-
nachteiligt sind.

Zusatzlich ist zu diskutieren inwiefern eine gendergerechte Systematik und Sprache inte-
griert werden kann, die auch Minderheiten bericksichtigt. Hierflir wird vor allem Evidenz fir
das Zusammenspiel von sex- und gendergerechtem Spracheinsatz und Verstandlichkeit be-
notigt.

3. Abschnitt 6.1: Evidenzbasierte Gesundheitsinformation und Abschnitt 6.2: Evidenzba-
sierte Pravention

Das Harding-Zentrum begriiRt die Bestrebungen des IQWiGs, die Bedirfnisse und Praferen-
zen verschiedener Zielgruppen durch die Bereitstellung von Gesundheitsinformationen in
verschiedenen Formaten zu beriicksichtigen. Insbesondere vor dem Hintergrund der Laien-
verstandlichkeit ist in diesem Zusammenhang zu erwdhnen, dass das Harding-Zentrum be-
reits seit 2009 evidenzbasierte Gesundheitsinformationen in Form von ,Faktenboxen” be-
reitstellt.

Die Faktenboxenentwicklung basiert auf den Methoden der evidenzbasierten Medizin und
bericksichtigt die Kriterien der Guten Praxis Gesundheitsinformation des Deutschen Netz-
werks Evidenzbasierte Medizin. Faktenboxen stellen die beste verfligbare Evidenz zu einem
Thema verstandlich und vereinfacht dar. Potenzielle Nutzen und Schaden einer Intervention
werden numerisch in tabellarischer Form einander gegenibergestellt. Durch die transparen-
te, balancierte und verstandliche Kommunikation von Risiken wird den Nutzerinnen und
Nutzern die Grundlage fir eine informierte Entscheidung geschaffen [4]. In mehreren Stu-
dien konnte bereits gezeigt werden, dass Faktenboxen Frauen und Manner zwischen 35 und
79 Jahren erfolgreicher Gber Chancen und Risiken von Medikamenten informieren als aus-
schlieRlich textbasierte Kurzusammenfassungen [5, 6]. Untersuchungen im Rahmen von Pilo-
tierungs- und Evaluationsstudien zu einzelnen Faktenboxen des Harding-Zentrums sind be-
reits in Revision und weitere geplant.

Vor diesem Hintergrund strebt das Harding-Zentrum nicht nur ein Mitwirken als Content-
Partner an, indem es evidenzbasierte Faktenboxen entwickelt und bereitstellt, sondern auch
bereits bestehende und im Nachgang akkreditierte Gesundheitsinformationen sukzessive
mit Faktenboxen erganzt.

Im Hinblick auf die Kommunikation von Risiken stof3t das Harding-Zentrum fortwdhrend auf
Themen, die einem Evidenzmangel unterliegen. Unter dem Anspruch, nur randomisiert-
kontrollierte Studien und darauf aufbauende systematische Uberblicksarbeiten und Me-

2
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taanalysen zu verwenden, ist dem Konzeptentwurf nicht zu entnehmen, wie fiir die Entwick-
lung von Inhalten zu hochrelevanten Gesundheitsfragen mit unsicheren Beweislagen umge-
gangen werden soll. Hierzu werden Strategien fir den Umgang mit mangelnder Evidenz,
unprazisen Effektschatzern und konfligierenden Studienergebnissen benétigt. Bei einer blo-
Ren Kommunikation der unsicheren Beweislage als solche ist nicht davon auszugehen, dass
die Bevolkerung dies als Unterstiitzung in Entscheidungssituationen erfahrt. Hier gilt es zu
priifen, ob integrierbare Alternativen vorhanden sind, die zur Unsicherheitsreduktion bei
den Nutzerinnen und Nutzern beitragen kdnnen. Die Entwicklung und Bereitstellung von
interaktiven Werkzeugen und Entscheidungsbdaumen kénnte hier zu einer spirbaren Unsi-
cherheitsreduktion bei den Nutzerinnen und Nutzern beitragen, auch wenn die Evidenzsitua-
tion problematisch ist.

Das Harding-Zentrum bietet in diesem Zusammenhang ein Mitwirken bei der Akkreditierung
von Gesundheitsinformationen sowie bei der Ausgestaltung des Gesundheitsportals als inte-
grierter Partner in Hinblick auf interaktive Kommunikationsformate von Risiken und Unsi-
cherheit an.

4. Abschnitt 6.7: Bewertung aktueller Medienberichte

Das Harding-Zentrum begrit die Initiative, eine reaktionsschnelle Einschatzung von Zahlen
aus den Medien im Sinne eines Gesundheitsfaktenchecks im Rahmen des nationalen Ge-
sundheitsportals strukturell zu verankern.

Angesichts eines heterogenen Mediensystems mit Beitragen deutlich voneinander abwei-
chender Reichweite und Qualitat, sind Kriterien zu definieren, nach denen Medienberichte
zur Prifung ausgewahlt werden. Bestehende Projekte wie Healthnewsreview.org kénnen
hierbei Anhaltspunkte fiir einen Kriterienkatalog liefern. Dabei gilt es ebenso zu klaren, ab
wann eine offentliche Kommentierung bis hin zur Richtigstellung tGberhaupt zu einem ent-
sprechenden Ergebnis fiihrt, d.h. wahrgenommen werden kann und die Wirksamkeit der
Medienberichtkommentierung bzw. -richtigstellung Gberprift werden kann.

Die aktuellen Diskussionen um Expertinnen- und Expertenfeindlichkeit sowie ,fake news”
eroffnen zudem die Frage nach der Akzeptanz derartiger Projekte sowie nach dem Vertrauen
in Wissenschaft und Forschung an sich. Im letzten Wissenschaftsbarometer der Wissenschaft
im Dialog (WiD), gaben zwolf Prozent der Befragten an, nicht oder eher nicht der Wissen-
schaft und Forschung zu vertrauen. 37 Prozent waren unentschieden, wahrend 49 Prozent
der Befragten Wissenschaft und Forschung eher oder voll und ganz vertrauen [7]. Vor die-
sem Hintergrund ist zu priifen wie die Sichtbarmachung von wissenschaftlichen Kontrover-
sen das Vertrauen der Bevélkerung in Wissenschaft und Forschung stéarkt und die Offentlich-
keit einen Nutzen daraus ziehen kann.

Aus Sicht des Harding-Zentrums ist daher iber die bestehenden Vorschlage hinausgehend
eine direkte Zusammenarbeit mit Medienpartnerinnen und -partnern einzuplanen, bei wel-
cher das nationale Gesundheitsportal als Anlaufstelle zur Uberpriifung von Beitrigen nicht
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nur fur Journalistinnen und Journalisten, sondern auch fir PR-Abteilungen von Forschungs-
einrichtungen dienlich ist.

Analog zu prifen ist, ob im Rahmen des nationalen Gesundheitsportals auch Fachkrafte aus
Wirtschaft und Verwaltung zu unterstiitzen sind, die in ihren Organisationen Gesundheits-
kommunikation leisten. In diesem Zusammenhang waren fiir alle Zielgruppen entsprechende
Materialzusammenstellungen mit Leitlinien zur Gesundheitskommunikation Uberaus hilf-
reich. In diesem Zusammenhang kann das Harding-Zentrum Expertenschulungen im Bereich
der evidenzbasierten Risikokommunikation anbieten.

Berlin, 19. Méarz 2018

Mirjam A. Jenny Felix G. Rebitschek Christin Ellermann Christoph Wilhelm
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Als Vertreter der Krebs-Selbsthilfe registrieren wir in unseren Anfragen von
Betroffenen, deren Angehdrigen und Ratsuchenden einen starken Bedarf an
unabhangigen, evidenzbasierten und dennoch verstandlichen Informationen
zu allen Themen im Bereich Gesundheit. Wir sehen ebenfalls die
Notwendigkeit, an zentraler Stelle die unabhéngigen qualitatsgepriiften
Informationsdienste des Gesundheitswesens sowie anderweitig bestehende
qualitativ hochwertige Informationen zu organisieren, um diese strukturiert
und verlasslich zu erreichen. Eine groBe Nachfrage besteht ebenfalls in
Bezug auf eine zeitnahe, wissenschaftlich fundierte und erklarende
Begleitung medialer Berichterstattung iber gesundheitsrelevante Themen,
seien es neue zugelassene medikamentdse Praparate, vielversprechend
erscheinende potentielle Therapeutika in friihen Forschungsstadien oder
neue diagnostische Methoden der personalisierten Medizin.

Mit Sorge betrachten wir, dass es eine unibersichtliche Fille an vermeintlich
wissenschaftlich fundierten, aber unsachlichen und irrefiihrenden
Informationsangeboten gibt, sowie eine zunehmende Anzahl an
patientenorientierten Beratungsangeboten, die allerdings nicht frei von
wirtschaftlichen oder politischen Partikularinteressen sind. Hieraus ergibt
sich die Notwendigkeit, Betroffene, Ratsuchende und Interessierte vor ggf.
schadlichen Informationsangeboten zu schitzen.

Zentral fir uns als zuklinftige Nutzer des Gesundheitsportals ist die strenge
Orientierung an den Bedurfnissen der Informations- und Ratsuchenden, der
Patienten und deren Angehdrigen.

Wichtig ist daher, dass der Trager des geplanten Portals kommerziell und
politisch unabhangig ist. Inhaltlich ist insbesondere die Evidenzbasiertheit
sicherzustellen. Dabei sollten die Informationen nutzerorientiert und
verstandlich aufbereitet sein. Dies ist unabladssig, damit nachhaltig tragbare
informierte Entscheidungen getroffen werden kdnnen.

Aus der Sicht der Krebs-Selbsthilfe erfillt das IQWIG die Bedingungen der
geforderten Unabhangigkeit und Wissenschaftlichkeit. Aus vielfaltiger
Erfahrung wissen wir um die Kompetenz in der Erstellung
patientenorientierter Informationsbrochiiren und Entscheidungshilfen. Aus
unserer Perspektive ware es daher wiinschenswert, dass das IQWiIG fir die
Erstellung des Gesundheitsportals verantwortlich ist.
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Wissend, dass das IQWiG aus Mitteln der GKV finanziert wird, sich das
geplante Gesunheitsportal hingegen an alle Biirgerinnen und Birger richten
soll, unabhangig von deren Versicherungszugehdrigkeit, ware ggf. ein Trager
zu finden, der steuerfinanziert eine nachhaltige und unabhangige
Organisationsform sicherstellen kann.

Der Trager sollte in seinem Selbstverstandnis neben den oben genannten
Kriterien vor allem den Schutz der Betroffenen, Ratsuchenden und
Interessierten vor ggf. schadlichen Gesundheitsinformationen wahren, also
einen strukturierten Uberblick (iber unabhéngige evidenzbasierte
Informationsangebote schaffen.

Vor dem Hintergrund des aktuellen vielféltigen und nicht immer
qualitatsgesicherten gesundheitlichen Informationsangebotes sprechen wir
uns fir eine zligige Umsetzung des Gesundheitsportals aus.

Sehr gern stellt das Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V.
Kontaktdaten zur unabhangigen Krebs-Selbsthilfe bereit. Ebenfalls beteiligt
es sich gern an der Bekanntmachung des Gesundheitsportals unter Nutzung
seiner Kanale wie Webseiten, Newsletter, Mitgliedszeitungen sowie Uber die
jeweiligen sozialen Medien.

Uber das HKSH-BV:

Das Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesverband e.V. (HKSH-BV) wurde 2015 gegriindet und vereint zehn
bundesweit organisierte Krebs-Selbsthilfeverbande mit etwa 1.500 Selbsthilfegruppen. Sie decken die
Krebserkrankungen von 78 Prozent der ca. vier Millionen Betroffenen in Deutschland ab. Das HKSH-BV ist
gemeinnutzig und wird umfassend von der Stiftung Deutsche Krebshilfe geférdert, unter deren
Schirmherrschaft sie steht. Es ist unabhangig von Interessen und finanziellen Mitteln der Pharmaindustrie
und anderer Wirtschaftsunternehmen des Gesundheitswesens.
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KASSENARZTLICHE
BUNDESVEREINIGUNG

Stellungnahme

Konzeptentwurf fir ein
nationales Gesundheitsportal

(Version 2.0 vom 13.02.2018, Institut fir Qualitat und Wirtschaftlich-
keit im Gesundheitswesen im Auftrag des Bundesministeriums fir

Gesundheit)

Kontakt:

Kassenarztliche Bundesvereinigung

Herbert-Lewin-Platz 2

10623 Berlin

uschmitt@kbv.de

Telefon: 030 4005 i} 19. Méarz 2018
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A. Partner der Allianz fiir Gesundheitskompetenz

Die Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV) beteiligt sich als Partner der ,Allianz fiir Gesundheits-
kompetenz“ an MaRnahmen zur Verbesserung des Gesundheitswissens. Dass Patienten auf gute Ge-
sundheitsinformationen und Entscheidungshilfen zugreifen kénnen, ist dabei ein wichtiges Handlungs-
feld. Ziel der KBV ist es, einen Beitrag zu leisten, die Gesundheitskompetenz des Einzelnen zu stédrken
und sich fir mehr verstandliche Gesundheitsinformationen einzusetzen. Die KBV unterstiitzt die Initia-
tive des Bundesministeriums fiir Gesundheit, damit vertrauenswiirdige, nach anerkannten wissen-
schaftlichen Kriterien belegte und neutrale Gesundheitsinformationen zusammengefiihrt werden.
Arzte und Psychotherapeuten erleben in der Praxis, dass sich der Bedarf an Gesprachen und Beratun-
gen andert und zugenommen hat. Die Expertise eines Arztes oder Psychotherapeuten wird nicht durch
Informationen aus dem Internet oder durch kiinstliche Intelligenz zu ersetzen sein.

Es ist nicht genug zu wissen — man muss es auch anwenden.
Es ist nicht genug zu wollen — man muss es auch tun.
(Johann Wolfgang von Goethe)

Die Starkung der Gesundheitskompetenz ist jedoch nicht nur Aufgabe des Gesundheitssystems, son-
dern insbesondere auch eine Herausforderung des Erziehungs- und Bildungssystems sowie weiterer
gesellschaftlicher Bereiche.

B. Feedback zum Gesamtkonzept

Umsetzung in kleinen Schritten

Sachverhalt
Fir die Umsetzung wird ein stufenweiser Auf- und Ausbau des Portals vorgeschlagen.
(1.4 Phasen der Umsetzung, Seite 2)

KBV

Die KBV befiirwortet die geplante stufenweise Umsetzung des sehr umfassenden Konzeptes. Erst
wenn sichtbare Resultate (z. B. hohe Zugriffszahlen und Akzeptanz, differenzierte Trefferlisten zu at-
traktiven Inhalten) und Ergebnisse einer wissenschaftlich fundierten Evaluation vorliegen, sollte die
erste Ausbaustufe (Suchmaschine) erweitert werden. Aufgrund der groRen Bereitschaft zur Beteili-
gung und Unterstitzung des Portals sowie der schon jetzt existierenden Vielzahl an Informationen,
sollte die angedachte eigenstandige Content-Erstellung durch die Portalbetreiber hinterfragt und der
Zusatznutzen bewertet werden. Dadurch kann vermieden werden, dass Angebote mehrfach entwi-
ckelt werden (z. B. Apps fiir die Suche einer Arzt- oder Psychotherapeutenpraxis). Diese Prifung sollte
in enger Kooperation mit den Allianzpartnern fiir Gesundheitskompetenz erfolgen.

Kein Favorit fiir die Tragerschaft

Sachverhalt

Die Unabhangigkeit des Portals setzt voraus, dass der Trager keine kommerziellen Interessen hat, ge-
meinnitzig ist und wissenschaftlichen Grundsatzen verpflichtet ist. Der Trager soll in transparente
Beratungs- und Beteiligungsstrukturen eingebunden sowie inhaltlich und politisch unabhangig sein.
(10.4 Grundlegende Elemente des Trdgers, Seite 76)
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KBV

Wir begriiRen grundsatzlich, dass der Trager des Portals gemeinniitzig und unabhangig sein soll und
durch ein Beratungsgremium begleitet wird. Hierfir kommen insbesondere die Partner der Allianz fir
Gesundheitskompetenz in Frage.

Finanzierung aus offentlichen Mitteln

Sachverhalt

Gute Gesundheitsinformationen fiir die Allgemeinheit bereitzustellen ist eine gesamtgesellschaftliche
Aufgabe. Die Finanzierung des Portals muss transparent sein, Gestaltung und Evaluation miissen un-
beeinflusst von Interessen potenzieller Finanziers sein.

(10.5 Finanzierung, Seite 79)

KBV

Die Bundesregierung hat ein grolRes Interesse an dem Aufbau und dem Erfolg des Portals. Die KBV
spricht sich daher daflr aus, dass das Portal aus offentlichen Mitteln finanziert wird. Dariber hinaus
ist die KBV sich ihrer besonderen Verantwortung bewusst, eigene Informationen zur Starkung der
Gesundheitskompetenz zu entwickeln und zur Verfligung zu stellen. Bereits jetzt ist dies eine der Auf-
gaben des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der Medizin (AZQ), welches gemeinsam von KBV und
Bundesarztekammer seit mehr als zehn Jahren beauftragt wird, evidenzbasierte Patienteninformatio-
nen zu entwickeln.

Steuerungskreis in Beratungsgremien einbinden

Sachverhalt

Der Trager des Portals soll durch spezielle Beratungsgremien unterstitzt werden, die fachliche Exper-
tise zur Verfligung stellen, aber auch der Absicherung der inhaltlichen Unabhéangigkeit und dem
Vermeiden und Management von Interessenkonflikten dienen.

(10.4 Grundlegende Elemente des Trdgers, Seite 76)

KBV
Wir halten die Einbindung des Steuerungskreises der Allianz fiir Gesundheitskompetenz in die Bera-
tungsgremien, wie bereits mit dem BMG besprochen, fiir sinnvoll und notwendig.

Erfahrungen, Synergien und Vorarbeiten nutzen

Sachverhalt
Das Konzept bezieht sich an verschiedenen Stellen auf internationale Vorbilder, bisherige Initiativen in
Deutschland, bereits vom BMG geférderte Projekte und Vorarbeiten zu Qualitatsanforderungen.

KBV

Eine wichtige Aufgabe der Organe und Gremien des Trdgers des Portals sollte nach Ansicht der KBV
sein, dass Erfahrungen und Vorarbeiten umfassend genutzt werden. Es sollten alle zur Verfiigung
stehenden Erkenntnisse beriicksichtigt werden, um Synergieeffekte zu nutzen und Erfolgsaussichten
zu vergroRern. Dabei sollten auch Evaluationsergebnisse internationaler Portale betrachtet werden.
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C. Einzelne Aspekte des Konzeptes

Akkreditierung

Sachverhalt
Die Content-Partner sollen ein Akkreditierungsverfahren durchlaufen.
(5. Portal-libergreifende Anforderungen, Mafinahmen und Empfehlungen, Seite 13)

KBV

Die KBV hilt es fur wichtig, dass die Informationen, auf die das Portal verlinkt, aus verlasslichen Quel-
len entstammen. Daher unterstiitzen wir den Wunsch nach einer Akkreditierung der Content-Partner.
Wenn jedoch die Hiirden zu hoch sind, kdnnten sich gegebenenfalls keine (oder nur wenige) Content-
Partner finden. Eine Alternative zur generellen unbeschrankten Akkreditierung eines Partner ware die
jeweilige Uberpriifung der Verlisslichkeit der jeweils verlinkten konkreten Information. Jede Informa-
tion misste nach spezifischen, zuvor festgelegten Kriterien, geprift und dieser Priifprozess sowie des-
sen Ergebnisse transparent gemacht werden.

Phase 3: Integration erster Module

Sachverhalt

Die Suchmaschine des Portals soll in Phase 3 durch inhaltliche Module erganzt werden, die das Portal
selbst entwickelt und zur Verfligung stellt.

(5.5.5 Phase 3: Integration erster Module des nationalen Gesundheitsportal, Seite 22)

KBV

Wie oben bereits beschrieben (,Umsetzung in kleinen Schritten”) muss die Suchmaschine des Portals
verlassliche Trefferlisten zu seriésen Inhalten der Content-Partner generieren (Phase 2). Die Entwick-
lung eigener Inhalte/Module (Phase 3) sieht die KBV kritisch. Die Umsetzung dieses Gedankens setzt
enorme personelle und materielle Ressourcen voraus. Soweit Verbesserungspotentiale identifiziert
bzw. Losungsvorschlage formuliert werden, sollten zundchst die verantwortlichen Akteure aus den
aufgefiihrten Bereichen (Gesundheitsinformation, Prévention, Beratung, Versorgung) kontaktiert wer-
den, bevor der Aufbau paralleler Angebote diskutiert und umgesetzt wiirde.

Modul 6.3 Navigator zu Beratungsangeboten

Sachverhalt

Das Modul soll allen Betroffenen einen niedrigschwelligen Zugang zu zielgruppengerechten, unabhéan-
gigen und qualitatsgesicherten Informations-, Beratungs- und Hilfsangeboten ermdoglichen.

(6.3 Modul Navigator zu persénlichen / telefonischen Beratungsangeboten, Seite 37)

KBV

Neben der Unabhangigen Patientenberatung Deutschland (UPD) — der hier eine besondere Rolle zu-
gedacht wird - sollten auch andere maligebliche Akteure der Patientenorganisationen gemaR § 140f
SGB V, eine besondere Rolle einnehmen.
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Modul 6.4 Navigator zu Angeboten der Gesundheitsversorgung

Sachverhalt

Das Modul soll Ratsuchende auf dem Weg zu einem geeigneten Versorgungsangebot unterstitzen.
(6.4 Modul Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der Gesund-
heitsversorgung, Seite 43)

KBV

In diesem Konzeptabschnitt sollte unbedingt prazisiert werden, ob das Modul eine Vermittlungsfunk-
tion (bei der Suche beispielsweise eines Arztes) oder eine Feedbackfunktion (im Sinne einer Bewer-
tung) umfassen soll. Jedenfalls muss unbedingt vermieden werden, dass neben bestehenden erfolg-
reichen Angeboten (z. B. regionale Arztsuchen der Kassenarztlichen Vereinigungen, App BundesArzt-
suche, bundeseinheitliche Rufnummer 116117 fiir den Arztlichen Bereitschaftsdienst) Parallelstruktu-
ren aufgebaut werden.

Modul 6.7 Bewertung aktueller Medienberichte

Sachverhalt
Die aktuelle Medienberichterstattung zu Gesundheitsthemen soll begleitend kommentiert und einge-
ordnet werden. (6.7 Modul: Bewertung aktueller Medienberichte, Seite 57)

KBV

Der Bedarf an Aufklarung und Richtigstellung zu ,,Fake News” und ,Social Bots” im digitalen Zeitalter
ist verstandlich. Eine umfassende ,Bewertung aktueller Medienberichte” ist jedoch aus fachlichen,
rechtlichen und personellen Griinden unter keinen Umstanden erreichbar. Dieser Punkt muss daher
auf das tatsachlich Machbare eingegrenzt werden.
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Stellungnahme der KZBV zum Konzeptentwurf
"Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal” des IQWiG

Auftrag: P17-02, Version 2.0, Stand: 13.02.2018

1. Grundsitzliche Anmerkungen

Die KZBV begreift die Férderung der Mundgesundheitskompetenz als integralen
Bestandteil ihres Auftrages und arbeitet kontinuierlich daran, dass alle Menschen
einen ungehinderten Zugang zu gesundheitsrelevanten Informationen und Leistungen
erhalten, um sie zu befdhigen, auf dieser Grundlage therapierelevante
Entscheidungen zu treffen. Daher haben wir die Griindung einer Allianz far
Gesundheitskompetenz ausdriicklich begriiRt und unterstiitzen somit grundsétzlich als
Allianz-Partner auch die Initiative zum Aufbau eines nationalen digitalen
Gesundheitsportals zur Vernetzung bestehender qualitdtsgesicherter Angebote.

Der nun vom Institut flir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWIG)
vorgelegie Konzeptentwurf ,Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal” legt sehr
umfénglich und detailliert dar, wie die Strukturen und Inhalte des nationalen
Gesundheitsportals ausgestaltet werden konnten. Hierbei ergibt sich fiir die KZBV ein
zweigeteiltes Bild. Wahrend die beschriebene erste Stufe zum schnellen Aufbau des
Portals zur Abbildung des in der Allianz fiir Gesundheitskompetenz angestrebten Ziels
sehr gut geeignet sein kénnte, erscheint dies hinsichtlich der weiteren aufgezeigten
Schritte fragwirdig. Dartiber hinaus wird eine sehr eindimensionale Vorgehensweise
beschrieben, die stark an die Strukturen und Prozesse des IQWIiG selber angelehnt
ist. Auch wenn es nachvollziehbar ist, dass sich das IQWiG bei der Konzepterstellung
hinsichtlich der Anforderungen an einen kiinftigen Tréger an bekannten bzw. seinen
eigenen Strukturen orientiert hat, wéare nach hiesiger Bewertung ein offenerer Ansatz
vorzugswirdig. Die dem zukiinftigen Trager des Portals im Konzept eigentlich
zugedachten Freiheitsgrade bei der finalen Ausgestaltung des Gesundheitsportals
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werden dadurch konterkariert, dass im Konzeptentwurf konkrete Eckpunkte
vorgegeben werden, die zu erfilllen sind.

Winschenswert wire — so wie urspriinglich avisiert — eine Einbindung und ein Diskurs
mit der Allianz fiir Gesundheitskompetenz bereits waéhrend der Erstellung des
Konzeptentwurfs gewesen. So war im Rahmen der Allianz Konsens, das kein
Internetangebot etabliert werden soll, das die Inhalte von bestehenden Portalen in
einem eigenstandigen Auftritt integriert und damit die bestehenden Angebote in der
Wahrmehmung der Ratsuchenden tendenziell ablést. Vielmehr ist der Leitgedanke
bisheriger Uberlegungen, dass das Portal lediglich auf seritse Gesundheits-

informationen im Internet verweisen soll.

2. Anmerkungen im Detail

Unsere konkreten Anregungen zum Konzeptentwurf gliedern sich nachstehend geméan
der im Konzeptentwurf vorgebebenen Anforderungen (Kapitel 3.2):

a) Geeigneter rechtlicher Rahmen des Portals
b) Potenzielle Partner

¢) Technische Umsetzung

d) Definition der Inhalte des Portals

a) Geeigneter rechtlicher Rahmen des Portals

Ausweislich Seite 85 des Konzeptentwurfs wurde das I1QWIG bei der
Konzepterstellung durch eine Kanzlei (mutmaflich Rechtsanwaltskanzlei) beraten. Die
Ergebnisse dieser Beratung sind dem Konzept weder als Anlage beigefligt noch
wurden sie in anderer Weise zur Verfligung gestellt. Die KZBV wiirde es als sinnvoll
erachten, wenn auch die Beratungsergebnisse verdffentlicht wiirden. Dies kénnte die
Hintergriinde erldutern, warum im Konzeptentwurf verschiedene Rechtsformen fiir den
Trager des nationalen Gesundheitsportals vorgeschlagen werden:

o nichtwirtschaftlicher Verein (§21 BGB)
o (Bundes-)Stiftung
o gemeinniitzige Gesellschaft mit beschrankter Haftung (,gGmbH®)
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Es besteht nach unserer Einschétzung auch noch Diskussionsbedarf, ob die in diesem
Zusammenhang vorgeschlagenen Gremien sinnvoll sind, wie sie konkret ausgestaltet

werden sollen und wo sie anzusiedeln sind.

In dem Konzept werden sowohl die Neugriindung eines Tragers als auch alternativ die
Ansiedelung des Portals bei einer bestehenden Organisation thematisiert. Das
Konzept stellt als Anforderung an den Trager dessen inhaltiche und politische
Unabhéngigkeit in den Vordergrund. Diese soll letztich zu einer alleinigen
Entscheidungskompetenz im Hinblick auf die in das Gesundheitsportal
aufzunehmenden Inhalte fihren. Eine solche Ausgestaltung des Tragers kdme einer
alleinigen Deutungshoheit in ggf. auch alternativ zu beantwortenden medizinischen
Fragestellungen gleich, welche aus Sicht der KZBV nicht vermittelbar ist und auch
nicht tragfahig ware. Die KZBV erachtet es als kritisch, dem Trédger die absolute
Entscheidungsbefugnis {iber die Inhalie des Portals und der Akkreditierung zu
Ubertragen, ohne dass hier ein Ubergreifendes Gremium eine Aufsichtsfunktion
ausilben kann. An dieser Stelle verweisen wir exemplarisch auf die Allgemeinen
Methoden des IQWIG (Version 5.0 Kapitel 7.9.2), in denen vor Veréffentlichung von
evidenzbasierten = Gesundheitsinformationen des [QWIG ein  externes
Stellungnahmeverfahren vorgesehen ist. Es bleibt unklar, warum ein analoger Prozess

im vorliegenden Konzeptentwurf nicht vorgesehen ist.

Nach unserer Einschéatzung ist die Allianz fiir Gesundheitskompetenz und der hier
assoziierte Steuerungskreis der geeignete Rahmen, um grundlegende Steuerungs-
und Abstimmungsfragen aufderhalb des Portal-Tragers zu beschlieRen. Dies kénnte
auch Fragen der Akkreditierung und Fragen zur Abstimmung der verlinkten

Portalinhalte umfassen.

b) Potenzielle Partner

Eine ausreichende Anzahl an Partnern wird im Konzeptentwurf als
Grundvoraussetzung fiir die Etablierung des Portals angesehen. Diese Einschétzung

teilen wir und sehen vor dem Hintergrund der 97 Riickmeldungen zum Fragebogen
3
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hier ein ausreichendes Interesse als vorhanden an. Umso mehr irritiert es, dass fiir die
Interessenten wéhrend des Aufbaus des Portals eine Akkreditierungskaskade
vorgesehen ist, die in der konkret beschriebenen Ausgestaltung fir viele der 97
Organisationen eine ggf. uniiberwindbare Hiirde fiir die Beteiligung am nationalen
Gesundheitsportal bedeuten kénnten.

Der in fiinf Phasen dezidiert beschriebene Aufbau des Portals gliedert sich in zwei
grundlegende Stufen. Die erste Ausbaustufe, die die Phasen 0 bis 2 umfasst, wird in

Kapitel 1.4 wie folgt beschrieben:

JAls erste nutzbare Ausbaustufe bietet sich eine Suchmaschine an, die
ausschiie3lich die Inhalte akkreditierter Content-Partner erfasst und den
Nutzerinnen und Nutzern dem Stand der Technik entsprechende Trefferlisten liefert,
Die Treffer verweisen auf die externen Angebote der Partner.”

Diese Ausbaustufe entspricht grundsétzlich den Vorstellungen der KZBV und wird
daher ausdriicklich begriiRt. Nach unserer Einschadtzung wird hier dem
Allianzgedanken Rechnung getragen, die fachliche Expertise der Allianz-Partner
suffizient genutzt und die Informationshoheit der Allianz-Partner vollumfanglich
gewahrt. So sollte aus Sicht der KZBV die finale Version des nationalen
Gesundheitsportals aussehen.

Nicht nachvollziehbar ist fir uns hingegen die vorgesehene Weiterentwickiung in der

zweiten Ausbaustufe:

,Die Suchmaschine wird dann (ggf. schrittweise) ergénzt durch inhaltliche Module.
Das Portal stellt so selbst Informationen zur Verfigung und verkndpft die Inhalte der

Module sinnvoll miteinander.”

In dieser zweiten Ausbaustufe — die die Vorbereitung fiir Phase 3 bis Phase 4 umfasst
— ist ein Transformationsprozess vorgesehen. Der Portaltrager soll nun selber die
Hoheit (iber die Inhalte (ibernehmen. Die Allianz-Partner werden zu Kontraktoren

4
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(,Content-Partner”) degradiert, die sich einem umfangreichen zweiten (Neu-)
Akkreditierungsschritt unterziehen miissen.

Weiter ist vorgesehen, dass der Trdger einen formalen Prozess zur Prifung von
Zweifeln oder Verstoen gegen die Akkreditierungs-Voraussetzungen installiert
(Kapitel 10.4.3). Sofern VerstéRe festgestellt werden, kann das im Extremfall zum
Entzug der Akkreditierung fithren. In diesem Zusammenhang sieht die KZBV es als
kritisch an, dass bei der Rlckgabe bzw. dem (bei einem VerstoR gegen die
Akkreditierungsvoraussetzungen vorgesehenen) Entzug der Akkreditierung sémtliche,
d.h. auch schon in der Vergangenheit geprifte und in das Portal aufgenommene
Inhalte eines Content-Partners véllig undifferenziert geléscht werden sollen, selbst
wenn diese in ihren Aussagen letztlich nicht zu beanstanden waren. Losgeldst von
einer damit einhergehenden Ressourcenverschwendung stellt sich dabei die Frage,
inwieweit Content-Partner angesichts dieser weitreichenden Konsequenzen kinftig
noch unabhéngig ihre Aufgaben werden wahrnehmen oder frei in ihrer Mitarbeit am

Portal sein kénnen.

Zur Vermeidung von etwaigen Fehlentwicklungen darf der Trager des Portals daher
nicht als zentralistisches Entscheidungsorgan strukturiert werden, sonderm muss in
seiner Ausgestaltung und seinen Entscheidungsprozessen vielmehr den im
Gesundheitssystem bestehenden Pluralismus widerspiegeln. Dabei muss
insbesondere den Mitgliedern der Allianz fir Gesundheitskompetenz ein regelhaftes
Mitbestimmungsrecht vorbehalten bleiben.

Aufgrund der aufgestellten Pramisse setzt sich das Konzept daher auch nur
unzureichend mit den Fragestellungen auseinander, wie mit divergierenden
medizinischen  Erkenntnissen  (bspw. aufgrund  alternativ = bestehender
Therapieméglichkeiten) oder abweichenden Bewertungen verschiedener Content-
Partner (die sich ggf. auch auf Befragung durch den Trager nicht auf eine "richtige"
L&sung einigen kénnen), welche dem Portal inhaltlich zuarbeiten sollen, umzugehen
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wiére. Eine Entscheidung allein durch den Trédger wére in solchen Fallen nicht
sachgerecht.

c) Technische Umsetzung

Zu der technischen Umsetzung bringt die KZBV keine Anmerkungen ein und schlief3t
sich der Einschatzung des IQWIiG im Kapitel 7.2 an:

Lum jetzigen Zeitpunkt ist nicht sinnvoll [sic], konkrete Empfehlungen zur
technischen Umsetzung auszusprechen, da diese wegen der schnellen technischen
Entwicklung zum Zeitpunkt der Umsetzung mit hoher Wahrscheinlichkeit bereits
tiberholf waren.”

d) Definition der Inhalte des Portals

Es wird bei der inhaltlichen Beschreibung des Portals eine Differenzierung in sieben
Module vorgenommen. Im Konzeptentwurf wird der Eindruck erweckt (Seite 3), dass
aufgrund fehlender kritischer Anmerkungen in den Fragebdgen zu den einzelnen
Modulen diese nicht grundsatzlich in Frage gestellt werden. Deshalb nutzen wir nun
die Gelegenheit im Rahmen dieser Stellungnahme, uns den Modulen auch kritisch zu

nahern.
Modul 1:Evidenzbasierte Gesundheitsinformation &
Modul 2:Evidenzbasierte Priavention
Die evidenzbasierten Gesundheitsinformationen sollen von Organisationen, nicht von

Einzelpersonen, erstellt werden. Dies ist ausdriicklich zu begriien.

Fir die KZBV ist besonders die Qualitdt und Aktualitat der in dem Portal zur Verfligung
gestellten zahnmedizinischen Inhalte von groBer Bedeutung. Die KZBV aktualisiert die
von ihr bereitgestellten Informationsangebote regelmaBig auf der Grundlage neuer
wissenschaftlicher Erkenntnisse. Der hohe Qualitdtsanspruch der KZBV an die
Aktualitdt und Richtigkeit der Informationen kann nur gewahrleistet werden, wenn die

6
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Informationen weiterhin auf den KZBV-eigenen Plattformen (Internetseiten,
Broschiiren, Filme, Social Media etc.) beheimatet und verortet bleiben und diese
Informationen den Birgerinnen und Burgern Gber eine Verlinkung des nationalen
Gesundheitsportals auf die KZBV-Angebote zur Verfigung gestellt werden. Dies tragt
den Vorgaben fir ein nationales Gesundheitsportal aus der Gemeinsamen Erklarung
zur ,Vernetzung bestehender qualitdtsgesicherter Angebote” ebenso Rechnung wie

etwaigen urheberrechtlichen Fragestellungen.

Den zahnérztlichen Standesorganisationen solite die Entscheidung vorbehalten
bleiben, ob und in welcher Form zahnmedizinische Inhalte in das Portal aufgenommen
werden. Sie sind nah am Versorgungsgeschehen und somit nah an den Patienten und

deren Bedirfnissen.

Modul 3:Navigator zu persénlichen / telefonischen Beratungsangeboten &

Modul 4:Navigator zu Kliniken, Arzten und anderen Angeboten der
Gesundheitsversorgung
Die KZBV hat sich auch hier mit ihren Beratungsangeboten und denen der KZVen als
Content-Partner angeboten. Es bestehen hier ausreichende und bewdhrte
Instrumente, um zu den Beratungsangeboten (htto://www.patientenberatung-der-
zahnaerzte.de) als auch zu zahndrztlichen Leistungserbringern zu navigieren
(https://zahnarztsuche.kzbv.de).

Die im Konzeptentwurf angedachte zweite Ausbaustufe, die portaleigene
Navigationsstrukturen zu Gesundheitsdienstleistern vorsieht, lehnen wir ab. Es ist
weder wirtschaftlich noch sachlich nachvollziehbar, warum Parallelstrukturen zu
bewéhrten Angeboten aufgebaut werden sollen. Die KZBV erlaubt sich ferner den
Hinweis, dass eine solche Ausrichtung des Portals, die etablierten Angebote der
Partner der Allianz fiir Gesundheitskompetenz durch ,Konkurrenzangebote®
abzulésen, dem Allianzgedanken nicht zutraglich ist.
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Modul 5:Navigator zu laufenden klinischen Studien

Die KZBV begriiit diesen Ansatz, zentral eine Méglichkeit fur Patienten zu installieren,
sich zu speziellen oder seltenen Krankheiten informieren und Behandlungsmethoden
auffinden zu konnen. Diesbezlglich wére eine Spezifizierung des Modulzwecks

winschenswert.

Modul 6: Navigator / Erlduterungen der Strukturen des deutschen
Gesundheitswesens
Die KZBV unterstitzt dieses Modul und bietet die Vernetzung zu ihren eigenen
Strukturinformationen  fiir den vertragszahnarzilichen Bereich an (z.B.
http://www.informationen-zum-zahnersatz.de).

Modul 7:Bewertung aktueller Medienberichte

Der Nutzen von Modul 7 fiir Patientinnen und Patienten sowie fur die Content-Partner
des nationalen Gesundheitsportals ist aus Sicht der KZBV vor allem eine Frage der
konkreten Ausgestaltung und insbesondere abhéngig von einem zuvor eindeutig
definierten Aufgabenspektrum.

Ausweislich des Konzepts ist offensichtlich eine Art ,Fakten-Check® fir
Medienberichterstattungen zu Gesundheitsthemen angedacht. Nach Veréffentlichung
derartiger Berichte, Pressemitteilungen oder Publikationen soll auf dem Portal zeitnah
eine wie auch immer geartete Kommentierung aus wissenschaftlich neutraler Sicht
verdffentlicht werden. In diesem Zusammenhang kénnte durchaus auch die taggleiche
Kommentierung von Medienberichten erfolgen, aber auch die entsprechende
Bewertung von Veréffentlichungen der Content-Partner mit gesundheitspolitischem
Bezug. Durch die vorgenommene Bewertung sollen so mutmaRlich substanziell
finanziell oder interessengesteuerte Informationen, die im Format eines
journalistischen Artikels veréffentlicht werden, in seiner Wirkung eingeschrénkt oder
widerlegt werden. Dabei stellt sich jedoch die Frage, wie eine objektive Bewertung
(bspw. im Fall divergierender Auffassungen verschiedener Content-Partner zu einem
Thema) gewahrleistet werden soll.
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Abzulehnen wére aus Sicht der KZBV in jedem Fall eine Art inquisitorische ,Wahrheits-
Instanz®, die fiir sich in Anspruch nimmt, verdffentlichte, gesundheitspolitische
Sachverhalte als richtig“, ,falsch“ oder ,tendenziés® zu bewerten, die jedoch
angesichts von Grundsétzen der Presse- und Meinungsfreiheit durchaus verschiedene
und jeweils auch berechtigte Sichtweisen zulassen. Vor diesem Hintergrund ist es aus
Sicht der KZBV fraglich, ob eine derartige Filterfunktion mit dem Meinungspluralismus
und der Pressefreiheit in Deutschland vereinbar wére. Der Errichtung eines ,Zensors
fur Medienberichterstattung und Gesundheitspublikationen* bzw. einer reinen
Bewertungs- und Zulassigkeitsinstanz steht die KZBV folglich auch ablehnend
gegeniiber. Meinungspluralitdt in gesundheitspolitischen Fragen und Pressefreiheit
missen in jedem Falle gewahrt bleiben.

Die KZBV bewertet es insoweit auch als kritisch, eine angestrebte ,objektive” Deutung
und Bewertung von Medienberichten allein in die Hénde eines externen
wissenschaftlichen Dienstleisters zu legen. Zwar ist noch ein inhaltlicher und
redaktioneller Review durch den Trager vorgesehen. Der Verweis auf das Portal
http://www.medien-doktor.de und die auf dieser Seite angegebenen starren und

kleinteiligen Kriterien (http://www.medien-doktor.de/medizin/bewertungen/die-

kriterien/) werden jedoch als MaRstab fiir ein entsprechendes Medienmonitoring
kritisch gesehen. So wird dort beispielsweise darauf abgehoben, dass eine
journalistische Berichterstattung Gber ein neues medizinisches Verfahren oder eine
Behandlungsart ,selbst unbedeutende Nebenwirkungen in Betracht ziehen“ solle.
Bleiben diese unerwéhnt, kann die Wertung im Rahmen von Modul 7 negativ ausfallen.
Dies erscheint jedoch — vor dem Hintergrund von Form und Umfang einer klassischen
Pressemitteilung nach journalistischen MaRstében — nicht praktikabel und umsetzbar.

Sinnvoll wére aus Sicht der KZBV allenfalls eine Instanz, die durch einen konstruktiven

Dialog zwischen redaktioneller Gestaltung und Riickmeldung in die Erstellung von

Gesundheitsinformationen rechtzeitiy beratend eingebunden wiirde. Es kdnnte

Journalisten, Medien, aber durchaus auch Content-Partner angeboten werden, bei

dem Tréager geplante Texte und Publikationen einzureichen, um diese vor deren
9
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Veréffentlichung in einer Art Schlussredaktion auf inhaltliche Richtigkeit prifen zu
lassen. Sollte aus Sicht der Redaktion Anderungs- oder Ergdnzungsbedarf bestehen,
so wird dieser ggf. sogar in Form von konkreten Formulierungsvorschldgen mitgeteilt.
Es besteht seitens des Autors aber keine Verpflichtung, die Vorschldge auch alle
vollstdndig umzusetzen.

Fiur eine abschlieBende Bewertung des Moduls 7 sind aus Sicht der KZBV daher
erganzende Informationen zu der vorgesehenen Priifinstanz, ihrer konkreten
Ausgestaltung sowie dem ihr letztlich zukommenden Auftrag erforderlich.

3. Erganzende Anmerkungen

AbschlieBend erlauben wir uns einige Passsagen zu kommentieren, die uns

besonders aufgefallen sind.

Schnittstelle zur elektronischen Patientenakte (ePA), Kapitel 7.2.8

Die KZBV hilt die Ausfilhrungen zu einer maglichen Schnittstelle zur elektronischen
Patientenakte (ePA) fur bedenklich. Diese liefe — jedenfalls nach den Ausfiihrungen im
Konzept — auf eine zwangsweise Exposition von Versicherten mit den Inhalten des
Gesundheitsportals, welche den bei ihnen diagnostizierten Krankheitsbildem
zugeordnet  wdéren, hinaus. Losgelést von  gleichfalls  bestehenden
datenschutzrechtlichen Bedenken stellt sich bei einer solchen Verkniipfung die Frage,
inwieweit diese noch mit dem Recht des einzelnen Versicherten auf ,Nichtwissen”
vereinbar wére. Bei den Versicherten muss nicht nur die Hoheit Gber die in der ePA
hinterlegten Patienteninformationen verbleiben, sondern auch die Entscheidungs-
freiheit in Bezug auf eine Wahmehmung des Informationsangebots eines nationalen
Gesundheitsportals. Eine Steigerung von Gesundheitskompetenz kann nur auf
freiwilliger Basis erfolgen. Wir regen an, diese Zielrichtung zu tilberdenken.

10
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Uberschrift Kapitel 1.7

Den im Kapitel 1.7 auf Seite 3 beschriebenen Nutzen kénnen wir nur unterstitzen:
.Im Erfolgsfall werden die Angebote der beteiligten Organisationen durch das Portal
sichtbarer, besser auffindbar und in einen sinnvollen Gesamirahmen eingebettet.

Qualitatsanspriiche und Qualitétskriterien sowie deren Umsetzung werden
transparent, positive Rickwirkungen auf die Qualitat der Inhalte sind zu erwarten.”

Es erschlieft sich allerdings nicht, warum dies in einem mit ,Risiken” Uiberschriebenen
Kapitel zu verorten ist. Hier regen wir an, eine zum Inhalt passendere Uberschrift zu

wdhlen.

11
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Von: Dr. Holger Storf [

Gesendet: Montag, 19. Mérz 2018 14:32
An: Stellungnahmen

Cc: ‘Johanna Schéfer'

Betreff: Stellungnahme Gesundheitsportal

Sehr geehrte Damen und Herren, sehr geehrte Frau Frau Jakobi,

vielen Dank fiir die Moglichkeit der Stellungnahme zum Entwurf des Konzepts fiir ein nationales Gesundheitsportal.
Ein solches wie im Konzeptentwurf beschriebenes Portal hort sich sehr vielversprechend an, insbesondere fiir
Betroffene. Das begriiBen wir sehr!

Von konzeptioneller, bzw. inhaltlicher Seite her wiirden die beiden Informationsseiten fir Menschen mit Seltenen
Erkrankungen se-atlas und ZIPSE gut in das Portal passen.

Fur einen langfristigen Betrieb der beiden Seiten, insbesondere hinsichtlich der redaktionellen Betreuung,
empfehlen wir eine gemeinsame Betreuung, so dass direkte Synergien genutzt werden konnen.

Auch eine engere Verzahnung wie beispielweise eine gemeinsame Einstiegsseite sind denkbar und in dem Kontext
der Seltenen Erkrankungen fiir Nutzerinnen und Nutzer sehr hilfreich.

Selbstverstandlich stehen wir sehr gerne fiir eine Beratung / Unterstiitzung zur Verfiigung.
Mit freundlichen GriiRen,

Holger Storf & Johanna Schafer

Dr.

Holger Storf
Abteilungsleiter Medical Informatics Group (MIG)
Abteilungsleiter Datenintegrationszentrum (DIZ)

Universitatsklinikum Frankfurt

Medical Informatics Group (MIG)

Dezernat 7 - (DICT) Informations- und Kommunikationstechnologie
Haus 33C 2 OG R219

Theodor-Stern-Kai 7

J-60590 Frankfurt

Telefon: +49 69 6301 il

Fax: +49 69 6301

Mail:

Web:  www.mig-frankfurt.de /www.kgu.de
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Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal (PJ17 — 02):
Stellungnahme MedWatch

Einleitung

Das Bundesministerium fur Gesundheit (BMG) mochte ein Portal aufbauen, dass zu
dem zentralen nationalen Internetangebot fur Informationen rund um Fragen zur
Gesundheit zu werden soll. Das Portal soll verlassliche Informationen zu
Gesundheits- und Praventionsfragen bundeln. Menschen mit geringerer
Gesundheitskompetenz sollen zudem durch Angebote des Portals unterstutzt
werden, wenn sie Entscheidungen fallen wollen oder miussen, die ihre eigene
Gesundheit betreffen.’

Das Vorhaben ist unterstutzenswert und, wie in dem vorliegenden Konzept des
Instituts fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit (IQWiG) deutlich wird, auch realisierbar.
Wir denken, dass der Schwerpunkt zu Beginn besonders auf einer gemeinsamen
Definition einer evidenzbasierten wie nutzernahen neuen Art der Kommunikation
unter den einzelnen Content-Modulpartnern liegen sollte. Viel zu oft erreichen die
bereits existierenden guten Gesundheitsinformationen, etwa durch Briche zwischen
einzelnen Akteuren im Gesundheitssystem oder durch eine zu stark wissenschaftlich
ausgerichtete Ansprache, nicht die adressierten Leser. Diesen erscheint das
Gesundheitssystem meist zu komplex und kompliziert.

Aus diesen Grunden sollte es nicht bei dem Ansatz bleiben, ein Portal zu bieten, auf
dem alle bereits existierenden nicht-kommerziellen und evidenzbasierten Angebote
im strukturierter Form zu finden sind. Zwar heil3t es im Konzept des IQWiG bereits,
dass ,im Erfolgsfall Angebote der beteiligten Organisationen durch das Portal
sichtbarer, besser auffindbar werden und in einen sinnvollen Gesamtrahmen
eingebettet werden?. Positive Riickwirkungen auf die Qualitatsanspriiche und
Qualitatskriterien sowie deren Umsetzung werden transparent, positive Rluckwirkung
sind zu erwarten®. Doch unserer Erfahrung nach braucht es neben einer
evidenzbasierten qualitativ hochwertigen Kommunikation auch eine deutliche
emotionalere und personliche Ansprache der Leserinnern und Leser. Im aktuellen
Konzeptentwurf heildt es bereits, das Portal solle dem ,Informationsverhalten und
den -bedurfnissen der Ratsuchenden entsprechen®. Ein ,More of the same*” der
Angebote, die dann ,nur” in einer besser strukturierten,umfassenden Form eines
Gesundheitsportals erscheinen wirden, wird letztlich keinen Unterschied in seiner
Wahrnehmung des Nutzer-Nutzens machen.

Hier liegt somit eine grol3e Chance des Portals fur seine Akteure wie die Burgerinnen
und Barger: Durch einen gemeinsamen Aufbau und den Mut, auch eine neue Art des
Handels und Kommunizieren zuzulassen, kdnnte eine deutlich erfolgreichere
Kommunikation der adressierten Leserinnen und Leser, die oft Patienten sind,
geschaffen werden.

! https://www.iqwig.de/de/presse/pressemitteilungen/2018/nationales-gesundheitsportal-konzeptentwurf-liegt-
vor.8508.html
2 Konzeptentwurf P17-02, IQWiG, 13.02.2018, Seite 3
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Detaillierte Anmerkungen

Phasen der Umsetzung

Es ist ein sinnvoller Schritt, einen stufenweisen Auf- und Ausbau zu wahlen. Zum
einen, da — so wie auch im Konzept beschrieben — eine fruhzeitige Sichtbarkeit
moglich wird. Zum anderen, weil Projekte im Netz eigentlich sowieso nie fertig sind.
Den perfekten Moment zum Start einer Online-Prasens — wie der eines Portals — gibt
es nicht. Wollte man erst starten, wenn neben den Angeboten der einzelnen Content-
Partnern eine zusatzliche Kommunikationsstufe innerhalb der Plattform geschaffen
und aktiv ware, wurde sehr viel mehr Zeit ungenutzt vergehen. Parallel sind aber die
Bereiche, in denen schlechte bis schadliche Gesundheitsinformationen im Netz
bereits prasent sind, weiter aktiv und werden immer aktiver — so fruh wie maoglich
sollte diesen eine gute, evidenzbasierte Variante entgegengesetzt werden.

In diesem Zusammenhang sollte nicht nur darauf geachtet werden, dass die
einzelnen Content-Partner die im Konzept genannten Auflagen erflllen, etwa den
behindertengerechten Aufbau der Seite. Genauso wichtig ist es, dass der Inhalt unter
Berucksichtigung der Sichtbarkeit im Netz (SEO) auch so ausgegeben wird, dass er
online ,funktioniert® und gefunden wird.

Generelle Anforderungen an den Portal-Trager und -Partner

Als Anforderungen an den Trager des Portals wie auch der beitragenden Partner
ware aus unserer Sicht ein klares Bekenntnis zu einer wissenschaftlichen
Herangehensweise in Bezug auf die Informationsgrundlagen der Informationen von
zentraler Bedeutung. Dies wird bei bestehenden Angeboten im deutschen
Gesundheitswesen, die zwar etabliert aber nicht evidenzbasiert sind, zu
Herausforderungen fuhren. Ein von Anfang an klares Bekenntnis der beteiligten
Partner zur Evidenzorientierung ist unserer Meinung nach daher unerlasslich.

Zu den Modulen

Die Einteilung in die einzelnen Module ist prinzipiell sinnvoll. Allerdings bleibt diese
Einteilung sehr an den klassischen Strukturen des Gesundheitssystems orientiert
und weniger an den Bedurfnissen der definierten Zielgruppe des Portals. Alle
Burgerinnen und Burger in Deutschland sind diese Zielgruppe, doch besondere
Aufmerksamkeit sollen Menschen mit geringerer Gesundheitskompetenz haben.
Diese Menschen haben haufig Schwierigkeiten im Umgang mit
gesundheitsrelevanten Informationen. Hier bedarf es also eines anderen Ansatzes,
um zu diesen durchzudringen. Ein ,Mehr“ an Information reicht hier, wie bereits oben
genannt, nicht aus.

Modul: Evidenzbasierte Gesundheitsinformation / Evidenzbasierte Pravention
Die Trennung zwischen ,Gesundheitsinformation® und ,Pravention” erscheint uns in

ihrer Skizzierung kunstlich und schwer sinnvoll durchzusetzen: Nicht nur, ,weil
allgemeine Gesundheitsinformationen in der Regel auch das Thema Pravention
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beinhalten“3, sondern weil diese Trennung kaum der Logik der Nutzer entspricht. Da
— wie im Konzept selbst beschrieben — die Angebote aus den aktuell geplanten
Modulen weitgehend Uberlappen, ware vielleicht eine Zusammenlegung sinnvoll.

Modul: Erlauterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswesens

Zweck dieses Moduls soll es nicht sein, dass Gesundheitswesen vollstandig zu
erklaren, sondern seinem Nutzer primar eine Hilfestellung zu geben, welche
Institution bei welchem Anliegen der richtige Ansprechpartner ist. Der Ansatz dieses
Modul primar aus Sicht konkreter Fragen und Anliegen zu gestalten, die Burgerinnen
und Burger haben, ist ein richtiger, da ganz nah an den tatsachlichen Bedurfnissen
der eigentlich gedachten Zielgruppe. Doch stellt sich die Frage, ob sich hier
tatsachlich eine nennenswerte Akzeptanz durch die Burgerinnen und Burger ergeben
wird.

Modul: Navigator zu laufenden klinischen Studien

Verbesserungen bei der Informationslage zu geplanten, laufenden wie auch
abgeschlossenen klinischen Studien sind aus Patientensicht dringend erforderlich —
daher ist die Integration eines entsprechenden Informationsmoduls aus unserer Sicht
sehr hilfreich. Wichtig ist es, Synergien zu bestehenden Infrastrukturen zu nutzen —
insbesondere zum Deutschen Register Klinischer Studien, da dies neben der
vergleichsweise guten Datenlage anderer Register zu Arzneimittelstudien auch
Studien zu Medizinprodukten oder anderen Therapien enthalt.

Modul: Bewertung aktueller Medienberichte / Bewerbung

Aus unserer Sicht ist es einerseits fir das geplante Portal sehr wichtig, neben
,Zeitlosen“ evidenzbasierten Beratungsangeboten auch aktuelle Informationen
anzubieten. Hier wurden wir vorschlagen, dass das Portal sowohl zu aktuellen
Forschungsergebnissen als auch zu gesundheitspolitischen Entwicklungen
Nachrichten einbindet. Hierbei ist naturlich zu beachten, dass es sich bei dem
geplanten Portal nicht um ein journalistisches Produkt handelt; Informationen zu
aktuellen Studien kénnte beispielsweise durch Verweise auf entsprechende
Medienberichterstattung erfolgen, inklusive einer Zusammenfassung. In Sachen
Gesundheitspolitik kdnnte das Portal gleichfalls auf Medienberichte verweisen — oder
eigene Nachrichten ahnlich zum Dienst ,Heute im Bundestag“ anbieten, der
gleichfalls vor der Aufgabe steht, neutral und sachlich Uber politische Entwicklungen
zu berichten.

Als problematisch bewerten wir die geplante ,Bewertung® aktueller Medienberichte
durch ein staatliches Informationsportal: Es ist nicht Aufgabe staatlicher Angebote,
Medienberichte zu bewerten. Stattdessen kdnnte beispielsweise eine Einordnung
aktueller Medienberichte anhand evidenzbasierter Kriterien erfolgen — oder
Medienberichte um weitere Aspekte erganzt werden, wie beispielsweise auch
Anlaufstellen und Angebote zu den jeweiligen Themen fur Patienten.

3 Konzeptentwurf P17-02, IQWIiG, 13.02.2018, Seite 32
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So kdnnte das Modul ein wichtiger Baustein fur das Portal werden, da es fortlaufend
aktuelle Inhalte produzieren wirde und dariber auch mehr Menschen auf das Portal
aufmerksam werden kénnten. Durch eine schnelle und kompetente Einordnung und
evidenzbasierte Informationen zu aktuellen Themen kénnen auflerdem
Falschmeldungen in den Medien wie auch Mitteilungen von Unternehmen korrigiert
und irrefGhrende Angebote wie auch skandalisierende Berichte eingeordnet werden.

Die Inhalte dieses Moduls betreffen Blrgerinnen und Burger unmittelbar, da es ihr
Verhalten in gesundheitlichen Fragen beeinflusst. Berichterstattungen Uber
gesundheitliche Zusammenhange sorgen — besonders bei vermeintlichen Skandalen
— meist fir einen akuten Nachfragebedarf bei Arzten oder Beratungshotlines. Es
Ubertragt den evidenzbasierten Informationsanspruch auf die Lebensrealitat der
Menschen in Deutschland

MedWatch mochte sich gern flir ein derartiges Modul — das beispielsweise ,Aktuelle
Berichte zu Gesundheitsthemen® heilen kdnnte — als Content-Partner anbieten. Wir
sind eine neu gegrindete gemeinnutzige Organisation. Als evidenzbasiertes Online-
Medizinmagazin haben wir uns der Offenlegung und Enttarnung unseriéser und
irrefGhrender Angebote im Netz verschrieben, wollen gleichzeitig aber auch tber
gesundheitspolitische Entwicklungen berichten. Dabei sind wir an einer qualitativ-
hochwertigen, evidenzbasierten Gesundheitsinformation unserer Leser interessiert.
Die Bewertung und Analyse aktueller Medienberichte zahlt dabei zu einer
Kernaufgabe unseres journalistischen Magazins.

MedWatch orientiert sich fir die Medien-Bewertung an den Kriterien des ,Medien-
Doktors®. Allerdings sind die Berichte von MedWatch flir alle Blrgerinnen und Blrger
gedacht, der Medien-Doktor adressiert vor allem Journalisten. Eine Zusammenarbeit
mit der Redaktion von Medizin-transparent.at ist geplant. Ein weiteres Vorbild flr
MedWatch ist der Service ,Behind the Headlines® des NHS.
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Bundesinstitut fiir Impfstoffe und biomedizinische Arzneimittel

: . =,
Federal Institute for Vaccines and Biomedicines Pa u I' Eh I’| |Ch 'l nSt'tut u

Sp==

=
Paul-Ehrlich-Institut Postfach 63207 Langen Der Prasident
Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit i‘”ls‘;re‘f“""‘“”e" in: Dj;‘eoR:':Z':”ger
im Gesundheitswesen (IQWiG) roen *49 (O’ o :7-

- +
Im Mediapark 8 o (0)6103 7. |
50670 KoIn a @pel.de
De-Mail I

Unser Zeichen:

per E-Mail an: Konzeptportal@iqwig.de 16.03.2018
Berichte@iqwig.de

P17-02: Konzeptentwurf flr ein nationales Gesundheitsportal
E-Mail vom: 08.03.2018

Anlage(n): 3
kommentiertes pdf des Konzeptes
Formblatt Stellungnahme
Formblatt Interessenskonflikte

Sehr geehrte Damen und Herren,

mit diesem Schreiben nimmt das Paul-Ehrlich-Institut (PEI) zum Konzept fir ein nationa-
les Gesundheitsportal Stellung. Die Stellungnahme besteht aus diesem Schreiben und
der mitgesendeten kommentierten pdf-Version des Konzeptes.

Ein Gesundheitsportal, das einen zentralen Zugang zu evidenzbasierten, gut verstandli-
chen Informationen in den dargestellten Bereichen anbietet, hilft den Birgerinnen und
Birgern dabei, fundierte Informationen aus der Vielzahl der Internetbeitrage herauszufil-
tern. Das PEI unterstltzt das Vorhaben, ein Nationales Gesundheitsportal aufzubauen,
ausdricklich, und hatte auch bereits den Fragebogen des IQWIG aus dem Juli 2017 be-
antwortet.

Das PEI merkt allerdings grundlegend an, dass die Rolle der staatlichen Gesundheitsver-
waltung insgesamt in dem vorliegenden Konzept nicht umfassend dargestellt und gewur-
digt wird. Es sollte davon ausgegangen werden, dass staatliche Stellen in Deutschland
ihrem Auftrag entsprechend neutral handeln und ihre Entscheidungen auf Basis der um-
fassenden Rechtsgrundlagen und vorhandener Evidenz treffen. Diese Informationen soll-
ten dann auch prioritar in einem vom BMG initiierten nationalen Gesundheitsportal abge-
bildet werden. Eine solche Priorisierung ist in dem Konzept nicht zu erkennen, es fehlt
z.B. eine Zusammenstellung der gesetzlichen Verdéffentlichungspflichten.

: Das Paul-Ehrlich-Institut ist ein Bundesinstitut im Geschéftsbereich des Paul-Ehrlich-StraBe 51-59  Telefon / Phone +49 (0) 6103 77 0
Bundesministeriums fiir Gesundheit / The Paul-Ehrlich-Institut is an Agency 63225 Langen Fax +49 (0) 6103 77 1234
of the German Federal Ministry of Health Deutschland [ Germany >> www.pei.de
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Bundesinstitut fiir Impfstoffe und biomedizinische Arzneimittel \

; . \—/
Federal Institute for Vacci d Biomedici Paul-Ehrlich-Institut =
ederal Institute for Vaccines and Biomedicines /R\

Ein Beispiel flr die nicht sachgerechte Priorisierung ist, dass die Arzneimitteldatenbank
der_Stiftung Warentest als filhrende Datenbank vorgesehen wird, obwohl es Phar-
mNet.Bund gibt. Dort ist Arzneimitteldatenbank, die die Informationen, z.B. die Fach- und
Gebrauchsinformationen in jeweils aktuellen Stand, zu allen in Deutschland zugelassenen
Informationen bereits groRtenteils enthalt kostenfrei fir Jedermann zuganglich. Es ist
nicht nachvollziehbar, warum vorgeschlagen wird, die Datenbank der Stiftung Warentest
zu nutzen und diese auch finanziell zu unterstitzen. Es kann aus Sicht des PEI nicht das
Ziel eines Nationalen Gesundheitsportals sein, staatliche Informationen durch private, zu
doppeln und womdglich erneut zu bewerten.

PharmNet.Bund blindelt die Zulassungen in Deutschland, die auf der Basis von gesetzlich
vorgeschriebenen Bewertungsverfahren evidenzbasiert ausgesprochen wurden. Die bei
den Bundesoberbehoérden beschéaftigten Wissenschaftler sind Experten, die in regelmafi-
gen Abstadnden ihre Unabhangigkeit von der pharmazeutischen Industrie erklaren
(https://www.pei.de/DE/institut/institut-unabhaengigkeitserklaerung.html).

Die folgenden Screenshots sollen diesen Punkt anschaulich erlautern:

Datenbank Stiftung Warentest - Startseite

Kontakt Impressum  Newsletter |

= = Die Bewertung von AM liegt
hoheitlich bei den
Bundesoberbehdérden oder der
Européischen Kommission.

Tests

Allersvorsorge  Bildung  Eigenheim Essen Freizeit  Geidanlage -,f"

Rente Benuf Miete Trinken  Verkehr Banken
= Stiftung Warentest tibernimmt
Medikamente zusatzlich eine freiwillige
Ei Routnabesuch b A, i Rezopund dan dauerhaf Taloln, woldor Bk 24 hoch 7 Bewertung vor. Auf welcher

Husten oder Sodbrennen und keine Zeit, zum Arzt zu gehen? Wer Medikamente selbst in der Apotheke
kauft oder auf Rezept verscpeeissmiel o 2 b
wirkungen sie haben konneq Die Stiftung Warentes! hat mehr als 8 000 Medikamente bewertet -
» sind sie leicht agfzufinden -]

Grundlage bleibt unklar.

Datenbank Medikamente im Test

Anwendungsgebiete. Einzelabruf fr 1 Euro pro Medikament

—
b .{ .9 s Fur Sie bewertet: Mehr als 8 000 Medikamente fur 165
Y { ) Pressvergleiche kostenlos. 3

B

[ Tests
Screenshot vom 4.12.17 URL: https:/fiwww.test.de/thema/medikamente/

bewertet erneut, was bereits von den gesetzlich zustandigen Behor-
en, bewertet wurde. Diese Informationen wird dann dem Biirger angeboten, obwonhl die
Arzneimittelbewertung hoheitlich bei anderen Stellen liegt.
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Bundesinstitut fiir Impfstoffe und biomedizinische Arzneimittel &

Federal Institute for Vaccines and Biomedicin Paul-Ehrlich-Institut =
ederal Institute for Vaccines a omedicines [R\

e

Beispiel Datenbank Stiftung Warentest —
Medikamentensuche mit vorgeschaltetem Banner

Die groBe Stiftung Warentest e —

Adventsverlosung |\

Screenshot einer Suche in der Datenbank: Pop-Up-Fenster und Banner erscheinen. Das
passt das nicht zu neutralen, werbefreien Angeboten. Der User wird von seinem eigentli-
chen Ziel abgelenkt.

e

Nach Wegklicken der Werbung —

6 Ergebnisse fiir "Pentavac", eingeschrankt nach Tests - Medikamente

imTest e y
]
Sortieren nach:  [Relevante zuerst 3]
Suche eingrenzen 15.11.2007
Alle (6) PENTASA 500 mg Retardtabletten: 100 Stiick; 300 Stiick
o ) \SA 500 m ist ein verschreibungspfiichtiges Medik Bewertung bei
im Test entzondliche 3 vom Arzt)
15 112017
' Suchtipps.
PENTASA Sachet 1.000 mg Retardgranulat: 50 Stiick; 100 Stiick; 150 Stiick
PENTASA S t 1.000 mg nt. Bewertung bes

ist ein ve pichti
Test far ‘Chronisch-entzindiiche Darmerkrankungen’ (Medikamente vom Arzt)
h. > Zum Test - Medikamente im Test

e
5112017
FERRING Arzneimittel GmbH_PENTASA Xtend 2 g Retardgranulat: 60 Stiick;
120 Stick

BRIPTN Test - Medikamente im Test

FERRING Arzneimittel GmbH_PENTASA 1.000 mg Retardtabletten: 60 Stiick;
150 Stick

bH_PENTASA 1.000 mg Ref
M

i M
m Arzt). > Zum

ist unvollstandig.
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Bundesinstitut fiir Impfstoffe und biomedizinische Arzneimittel &

Federal Institute for Vaccines and Biomedicin Paul-Ehrlich-Institut =
ederal Institute for Vaccines a omedicines [Hﬁ\

)G

Anklicken eines einzelnen Sucherergebnisses “
aus Suche nach 08419218 (PZN Pentavac) -> Anzeige von
kostenpflichtigen Informationen

Mein Medikament

CITALOPRAM AL 10 mg Filmtabletten

CITALOPRAM AL 10 mg Fil istein Bei im Test ist es fur "Angst- und
5 und " (vom Arzt bewertet.

Wahlen Sie unter folgenden kostenpflichtigen Abrufen:

Darreichungsform m Preis in Euro pro Packung

Citalopram AL 10 mg Filmtabletten p 0= 0303 Citalopram 10 mg 12,55/ 20 Stuck
test-Bewertung [® Alle Bewertungen fiir CITALOPRAM AL 10 mg Filmtabletten freischalten
1,00€
aus vom Arzt"
Angst- und € ] iet mit allen
Alle test-Bewertungen 300€
Depressionen €] mit allen
Alle test-Bewertungen 300€
Geeignet Legende.
574 (erscheint bei - -
Al psnel pstint User musste bis zu 7€ zahlen
p: rezeptpfiichti
Mit Einschrankung geeignet BTM: Betaubungsmitel s 'y
Wenig geeinet 2t aanungste fur Informationen

Ein beispielhaftes Suchergebnis zeigt, dass weitere Angaben kosten. Es wird auch nicht
das zur gesuchten PZN gehérende Medikament angezeigt.

alle Informationen zu Arzneimitteln z.B. Citalopram,
kostenfrei und qualifiziert

“* | Bgeimearon

YT
Wi

s
PharmNet.Bund
7

21.04.2004 Summary of Product Characteristics (englisch)
01.06.2012 Gebrauchsinformation (deutsch)

25.06.2014 Gebrauchsinformation (deutsch)

17.11.2004 Gebrauchsinformation (deutsch)

01.06.2012 Fachinformation {deutsch)

25.06.2014 Fachinformation (deutsch)

(noch nicht verfugbar)

E
{noch nicht verfagbar)

3/1 von 89 DIMDI: AMIS-Offentlicher Teil {AJ829) @ BfarM

talopram - 1 A Pharma 10 mg Filmtabletten
imtablette

Administrative Daten

Antragsteller: 1 A Pharma GmbH

Verkehrsfahig : ja
R

Zulassungs-/Reg-Nr.(AMG76) : 59374.00.00

Zus: a
Arzneilich wirksame Bestandteile
[ask-nr [stofiname [stoffmenge |

[ |citalopramhydrobromid_[12.495mg |

Diese Zusammenstellung zeigt, dass die Datenbank PharmNet.Bund bereits jetzt umfas-
sende kostenfreie Informationen enthalt.
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Bundesinstitut flir Impfstoffe und biomedizinische Arzneimittel . . \\.I,
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Wer testet fur Stiftung Warentest?

Liste mit Uber 50 Experten: Arzte, Apotheker, Krankenkassen, 2 Experten des BfArM

Medikamente im Test

A-Z Index 29.06.2016
Selbst gekauft
SR Autoren und Gutachter
Vom Arzt
So testen wir
E Autorinnen
Autori Gi
Annette Bopp, Diplom-Biologin, Hamburg
Erlauterungen und Vera Herbst, Apothekerin, Braunschweig
Hinweise
Arzneimittel — Definitionen Wissenschaftliche Gutachterinnen und Gutachter
Umgang mit Arzneimitteln Prof. Dr. med. Manfred Anlauf, Internistische Praxis, Cuxhaven
Prof. Dr. med: -Albert J. Augustin, Augenklinik und Poliklinik Stadtisches Klinikum,
Karlsruhe
vuua rusu, prianinaaQls, Frefolifg=- 0ot R T

Schlussgutachter Arzneimittelbewertungen
Prof. Dr. rer. nat. Gerd Glaeske, Universitat Bremen/pharmafacts, Freiburg
Dr. rer. nat. Judith Gunther, pharmafacts, Freiburg

Die Arzneimittelbewertung bei Stiftung Warentest machen Gutachter — 50 Personen, eine
Person ist Schlussgutachter. Diese ist gleichzeitig Geschaftsflihrer der Firma ,Pharma-
Facts Gesellschaft zur Forschung und Beratung im Bereich Arzneimittelversorgung mit
beschrankter Haftung“. Was ist der Grund, dass diese Experten die in Deutschland auf
gesetzlicher Basis zugelassenen und damit bewerteten Arzneimittel ein zweites Mal be-
werten und diese Bewertungen dann nach dem vorliegenden Konzept im Nationalen Ge-
sundheitsportal eingebunden werden sollten?

Das PEI schlagt deshalb vor, PharmNet.Bund als Datenbank fir das Nationale Ge-
sundheitsportal vorzusehen.

Mit freundlichen Grif3en

Prof. Dr. K. Cichutek
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Kommentarzusammenfassung fur P17-02 -
Konzept fur ein nationales
Gesundheitsportal - Konzeptentwurf -
Version 2.0

Seite: 12

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:27:04 +01'00"

Eine Suchmaschine, die gezielt ,sachgerechte” Angebote gebiindelt durchsucht, ist aus Sicht des PEI ein
gutes Konzept.
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Seite: 14

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:27:38 +01'00"

Das Portal wird nicht erstmalig dafiir sorgen, dass Qualitatsanspriche udn Qualitatskriterien
transparent werden.

Diese sind z.B. vom PEI bereits transparent kommuniziert. Siehe Qualitatskriterien (http://
www.pei.de/DE/service-navi/qualitaetskriterien-webseite/qualitaetskriterien-node.html),

Es gibt Qualitatssiegel — wie HON, die international anerkannt sind, und dem User schon jetzt
helfen, die Anbieter einzustufen.

Ein Portal ist nicht der Player, der dies allein leisten wird.

-A218-



Seite: 15

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:28:08 +01'00"

Die gesponserten Links sind bei Google nicht als Rahmen der Trefferliste zu finden,
sondern als erste Treffer der Suchliste und dort sehr klein mit ,Anzeige”
gekennzeichnet.
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Seite: 17

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:31:46 +01'00"

Ziel von Afgis ist kein Portal sondern die Kennzeichnung von Informationen mit einem Qualitatssiegel. Vergleich zu den Portalen
ist nicht ganz passend.

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:32:00 +01'00'
Das DIMDI ist nach §67a (2) des AMG daflir zusténdig, ,allgemein verfligbare Datenbanken mit
Informationen zu Arzneimitteln Gber ein Internetportal bereit zu stellen.” Gemeint ist
PharmNet.bund.de . Dies sollte ein wesentliches Angebot des Gesundheitsportals werden, denn es bietet
zu allen zugelassenen Arzneimitteln wichtige Informationen kostenfrei zur Verfligung. z.B. die Fach und
Gebrauchsinformation.

Im neuen Gesundheitsportal sollten diese Angebote aufgrund der gesetzlichen
Verpflichtung und aufgrund der Tatsache, dass hier umfangreiche Informationen,
qualifiziert und neutral angeboten werden prioritar berticksichtigt werden. So kénnen
die mit Steuergeldern finanzierten Angebote optimal weitergenutzt werden.
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Seite: 19

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:32:32 +01'00"

Auch wenn es inzwischen Standard ist, dass Webseiten ein responsives Design haben, so sollte man
das doch hier erwahnen, denn nur der Hinweis auf die BITV bildet das nicht ab.

Vorschlag: "ein responsives Design haben, um auf allen Endgeraten gut erschlossen werden zu
kdnnen." erganzen.
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:32:53 +01'00"

Dies miisste definiert werden. Das Umschreiben oder Andern von Texten von Partnern
sollte nicht ohne verpflichtende Abstimmungsprozesse maglich sein.
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Seite: 24

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:33:02 +01'00"

Sind parallele zweite Angebote des selben Content-Partners mit kommerziellen Zielen
erlaubt?

— Verfasser: PEl Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:33:29 +01'00"

Sinnvolle Ergénzung der V1.

— Verfasser: PEl Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:33:39 +01'00"

Neuer Absatz in V2, ist aus PEI Sicht sehr sinnvoll.
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:34:00 +01'00"

Fuhrt der Abgleich der verschiedenen Informationen dazu, dass der Trager entscheiden kann, welches die relevante Information
ist? Wie kann er das? Welche fachliche Qualifikation hat er?

Hier missten in den Entscheidungsprozess bei Bedarf externe Experten eingebunden werden.

AuBerdem gibt es Informationen, die nur eine Institution hat, ihr gesetzméaBig obliegt. Diese Informationen sollten prioritar im
Gesundheitsportal dargestellt werden.

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:34:20 +01'00"

Durch wen?
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Seite; 28

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:34:45 +01'00"

Das Gesundheitsportal des Bundes sollte, gerade mit Blick auf die gewahlten Zielgruppen, so
barrierefrei wie moglich konzipiert werden.

Der Begriff "Weitgehende Barrierefreiheit" scheint den Autoren daflr ausreichend zu sein.
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:35:03 +01'00"

Was heil3t hohe Reputation genau?
Medizinisches Fachwissen, digitale Expertise?

Gremiumzusammensetzung an dieser Stelle deutlicher beschreiben?
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:35:22 +01'00"

Neu im Vergleich zu V1, sinnvolle Ergédnzung

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:35:34 +01'00"

Nach der IT-Strategie des Bundes nutzen viele Bundesinstitutionen als Contentmanagementsystem
den GSB (Government Site Builder).

Es sollte geprift werden, ob sich bei der Umsetzung des Portals Kosten minimieren lassen, indem

diese Technologie eingesetzt wird. Es existieren auBerdem Hosting-Plattformen des Bundes und
der Bund betreibt die Weiterentwicklung des GSB.
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Seite: 32

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:35:50 +01'00"

Da Videoformate eine hohe Leistungsfahigkeit des Internets erfordern und der Breitbandausbau
bundesweit nicht abgeschlossen ist, ist es wichtig, die Informationen auch in Textform anzubieten.

Wenn sozial benachteiligte Personen vollen Zugang haben sollen, darf es nicht daran scheitern,
dass ev. Handyvertrage das Herunterladen oder Ansehen derartiger Informationen verhindern.
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:36:09 +01'00"

Sinnvolle Erganzung zu V1.
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:36:26 +01'00'
Bedeutet "Abzugrenzen” an dieser Stelle, dass Chats nicht in das Gesundheitsportal integriert
werden? Wenn das so gemeint ist, ist der nachfolgende Kommentar obsolet. Ist es aber so gemeint,
dass Chats Bestandteil sein kann bitte das folgende bedenken:

Wenn die Informationen evidenzbasiert sein sollen und alle Anbieter komplexe Kriterien erfillen
mussen, sollte dieser Anspruch auch fir die Chatfunktion gelten.

Chats und Kommentare in fast allen Internetangeboten stellen Einzelmeinungen dar, die niemand
Uberprift hat.

Gerade in Foren und Chats wird bereits jetzt im Web ,herumgedoktert”. Menschen, die nicht
wissen, was die Diagnosen der Fragenden sind, und keine Fachexpertise haben, geben umfassend
Ratschlage. Das ist doch genau das, was das Gesundheitsportal nicht bieten soll.

Eventuell 13sst sich dies durch moderierte Chats eingrenzen.
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Seite: 37

— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:36:53 +01'00"

Das Paul-Ehrlich-Institut benennt seinen ProzeB zur Qualititatssicherung sehr deutlich und tragt
auch das HON Siegel: http://www.pei.de/DE/service-navi/qualitaetskriterien-webseite/
qualitaetskriterien-node.html.

Der Fragebogen aius dem Juli 2017 war entsprechend ausgefiillt, trotzdem steht hier k.A. Das ist
nicht korrekt.

Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:37:06 +01'00'

Im Fragebogen wurde seitens des PEI geantwortet: Auch Version 2 gibt nicht die gesamte Antwort
wieder, obwohl dies in V1 bereits kommentiert wurde.

Listen aller in Deutschland zugelassenen Impfstoffe (Tier und Mensch) und
biomedizinischen Arzneimittel;

Listen zu Lieferengpassen bei Impfstoffen fir den Menschen (Verlinkung auf unsere
Internetseiten mit den entsprechenden Informationen);

Informationen zur Zulassung und Sicherheit von Impfstoffen und biomedizinischen Arznei-
mitteln;

UAW-Datenbank (Nebenwirkungs-Datenbank) zu Impfstoffen und biomedizinischen
Arzneimitteln;

AWB-Datenbank (Datenbank zu Anwendungsbeobachtungen von Arzneimitteln)
Deutsches Hamophilieregister (DHR);

Links zu Informationsangeboten anderer Behérden (RKI, BZgA)

Jahresberichte des Paul-Ehrlich-Instituts;

Bulletin zur Arzneimittelsicherheit (gemeinsame Publikation von PEl und BfArM)
Hamovigilanzbericht des Paul-Ehrlich-Instituts;

Informationen zu regulatorischen Fragen flr Blrger und pharmazeutische Unternehmer.
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— Verfasser: PEl Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:37:33 +01'00'
Dies ist nicht richtig: Diese Informationen bietet kostenfrei die staatliche Datenbank PharmNet.bund.de.

Nach gesetzlichem Auftrag sind dort alle Informationen zu biindeln, die Fach- und
Gebrauchsinformationen zu hinterlegen etc.

Fur die Arzneimittelzulassung gibt es in Deutschland zwei Bundesbehdrden, die mit einer Vielzahl
hochqualifizierter Assessoren die Arzneimittelbewertung vornehmen. Die Arzneimittellistung und
Bewertung ist nicht die primare Aufgabe von Stiftung Warentest, die hier genannten Datenbank sollte
in einem deutschen Gesundheitsportal keine flihrende Position bekommen.

Ein Gesundheitsportal sollte bevorzugt die Quellen anbieten, die einen entsprechenden gesetzlichen
Auftrag haben.

Die Suche beim Stiftung Warentest iber die PZN bietet Preisvergleiche aber nicht die Fach-und
Gebrauchsinformationen. Das ist fiir die Gesundheit aber von herausragender Bedeutung. Die
Einzelbewertungen der Arzneimittel sind kostenpflichtig (1€)

Die fachliche Unterstiitzung bei Stiftung Warentest macht pharmafacts — eine private Firma.

Die Datenbank ist zudem nicht korrekt: Suche mit 08419218 (Pentavac) gibt als Ergebnis Fenofibratz und

Citalopram. Suche mit 06067838 ergibt auch nicht das gesuchte Medikament HBVaxPro. (Suchdatum
07.11.2017)
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:39:19 +01'00'
Es sollte im Rahmen eines Gesundheitsportals gepriift werden, wie bestehende Register mit Blick auf die
Zielgruppen verbessert werden kénnen. Bei Parallelangeboten besteht immer die Gefahr der

Inkonsistenz von Daten.
Pharmazeutische Unternehmer sind verpflichtet, klinische Studien zu melden und diese sind bereits jetzt

frei recherchierbar. (PharmNet.Bund)
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:39:47 +01'00'
Es sollte davon ausgegangen werden, dass Patienten im Zweifelfall bereit sind, weite Wege auf sich zu
nehmen, um an Studien teilnehmen zu kdénnen.
Ein Internettool, dass Zugang zu vielfaltigsten Informationen bieten mdchte, sollte den User entscheiden

lassen, in welchem Umkreis er suchen mochte.

— Verfasser: PEl Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:40:08 +01'00"

Auch das PEIl nennen, klinische Studien mit Genehmigung des PEl sind ebenfalls in der Datenbank enthalten.
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:40:13 +01'00"

PEIl hatte hier im Fragebogen geantwortet.
.Bewertung aktueller Pressemeldungen”

Bitte deshalb das PEIl in dieser Tabelle erganzen.
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:40:22 +01'00"

PM des PEl kdnnen auch verwendet werden.

— Verfasser: PEl Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:40:42 +01'00"

Reaktionen auf irreleitende Presseberichte brauchen in der Regel schnelle Reaktionen. Ein Prozess, der
aktuelle Medienberichte kommentiert, sollte so aufgesetzt werden, dass die Kommentare zeitnah zur
Verfligung stehen kdnnen.
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:40:50 +01'00"

Es sollte sichergestellt werden, das die Redakteure des Portals Texte der Content-Partner nur nach
Ricksprache mit diesen nutzen. Es braucht einen Prozess, der sicherstellt, dass Anderungen
abgestimmt werden und die "Content-Partner" fiir ihre Inhalte die Hoheit behalten.

Die Content-Partner sind in der Regel die Experten, nicht die Redaktion des Portals.
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— Verfasser: PEI Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:41:03 +01'00"

In V1 wurde darauf verwiesen, dass die Content-Partner Ressourcen brauchen. Diese
Punkt ist nach wie vor aktuell und sollte nicht gestrichen werden.

Aus V1: und ggf. mit ausreichend Ressourcen zur Vorbereitung auszustatten, um die
modulspezifischen Aufgaben zu meistern?

— Verfasser: PEl Thema: Notiz Datum: 16.03.2018 13:41:16 +01'00"

Es sollte auch geklart werden, ob und wie die Contentpartner fiir ihr Engagement im
Gesundheitsportal mit Ressourcen unterstiitzt werden kdnnen. Hier entstehen ebenfalls Aufwande.
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.50 - Senatsverwaltung fir Gesundheit, Pflege und Gleichstellung des Landes Berlin
(SENGPG)

Autoren:
= \elter, Boris

Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) -A239-



Senatsverwaltung fiir b e _-rm
Gesundheit, Pflege und Gleichstellung 11

Der Staatssekretar

Senatsverwaltung fir Gesundheit, Pflege und Gleichstellung Geschéftszeichen (bei Antwort bitte angeben)
QOranienstr. 106, 10968 Berlin IE5
Institut fir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen Bearbeiter/in:
Stellungnahme zum Entwurf des Konzepts Sebastian Keil
8 5 ¢ : Zimmer:
fur ein nationales Gesundheitsportal P17-02 |
Prof. Dr. med. Jiurgen Windeler Telefon:
Im Mediapark 8
50670 Kéin Telefax:

tum:
/f9 .03.2018
NUR

o & MIT
® EucH

Tag der Deutschen Einheit
Berlin 2018

vorab per E-Mail (berichte@iqwig.de)

Stellungnahme zum Entwurf des Konzepts fiir ein nationales Gesundheitsportal
P17-02

Sehr geehrte Damen und Herren,
Sehr geehrter Herr Prof. Dr. med. Windeler,

vielen Dank fur die Mdglichkeit zum Konzept fur ein nationales Gesundheitsportal Stellung zu
nehmen, die wir hiermit, als oberste Landesgesundheitsbehérde des Landes Berlin,
wahrnehmen méchten.

Zum Konzept:

.Seite 1, 1.1 Vorgehen: Beschreibung der Fragebogenerhebung.

Resultierender konkreter Anderungsbedarf am Konzept: Bitte Ricklaufquote nennen sowie
die Anzahl/der Anteil der Fragebdgen, welche durch die Onlinestellung des Fragebogens
initiativ ausgefillt wurden.

Das nationale Gesundheitsportal soll Menschen mit geringer Gesundheitskompetenz
,verlassliche* und ,gute® Informationen im Internet bereitstellen. Es muss ,gemeinnitzig” und
Jwissenschaftlich* fundiet und ,politisch® und inhaltlich® unabhangig sein. Die
Qualitatsanforderungen sollen ,hoch* gesteckt sein und die Finanzierung ,nachhaltig® gesichert
sein. Das Portal soll ,genligend"” ,relevante” Partner gewinnen. Das Ziel der Einrichtung dieses
Portals fut auf bundespolitischem Willen (Seite 20).

Resultierender konkreter Anderungsbedarf am Konzept: (a) Eindeutige und nachvollziehbar
dargelegte Definition, ab wann eine Finanzierung als ,nachhaltig” gilt, ist erforderlich (b) Es

¥

Dienstgeb3ude: Oranienstralie 106, 10969 Berlin (barrierefreier Zugang der Kategorie D)
Fahrverbindungen: U8 Moritzpiatz, Bus M29; U6 Kochstr., Bus M29; U2 Spittelmarkt {ca. 10 Min. Fuweg), S1/82/525 Anhalter Bahnhof, Bus M29;, Bus M28, 248;

Zahlungen bitte bargeldlos nur an die Landeshauptka Klosterstr. 59, 10179 Berlin iiber eine der folgenden Bankverbindungen:

Bankverbindung 1: IBAN] BIC:

Bankverbindung 3: IBAN] ,
]

E-Malil:
Internet: www.berlin.de/sen/gpg/
(Dokumente mit qualifizierter elektronischer Signatur bitte ausschiieBlich an post@sengpg.berlin.de, kein Empfang verschiisselter Dokumentel.)
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bedarf einer ndheren Bestimmung auf Basis belastbarer Erkenntnisse, ab wann ein
Internetauftritt ber ,gentigend” ,relevante* Partner verflgt.

Der Erfolg des Portals soll an der Akzeptanz und Nutzung des Portals durch die Zielgruppe —
Personen mit ,geringer Gesundheitskompetenz® — gemessen werden. Daher sieht das Konzept
vor, ,Verbraucher® und ,Patienten” gleich zu Beginn in die Entwicklung mit einzubeziehen.
Generell jedoch soll das Portal ,fur alle Menschen gleichermaRen gut nutzbar sein® (Seite 19).
Resultierender konkreter Anderungsbedarf am Konzept: (a) Es bedarf der Definition, ab
wann eine Person (ber ,geringe Gesundheitskompetenz® verfugt, inklusive Nennung des
Indikatoren-/Kriterienkatalogs, der Bewertungsskala und einer entsprechenden systematischen
Literaturrecherche. (b) Der Passus ,fiir alle Menschen gleichermalen gut nutzbar sein* sollte
Uberprift und revidiert werden. Grund: Wenn das Portal fur Menschen mit geringer
Gesundheitskompetenz konzipiert werden soll, kann es nicht gleichzeitig ,fur alle Menschen
gleichermalen gut nutzbar sein”. Einfaches Beispiel: Texte in einfacher Sprache sind fir
Mensch mit hoher Lesekompetenz nicht unbedingt gut lesbar. Daher werden Menschen mit
.durchschnittlicher* oder ,hoher* Gesundheitskompetenz das Portal nicht in gleichem Male
hilfreich finden bzw. héchstwahrscheinlich andere Quellen bevorzugen. Angeblich zeigt sich bei
tber 50% der in Deutschland lebenden Personen (ber 15 Jahren eine ,eingeschrankte
Gesundheitskompetenz® (Quelle:
https://www.aerzteblatt.de/archiv/185753/Gesundheitskompetenz-der-Bevoelkerung-in-
Deutschland). Wie viele davon im Weiteren ein hinreichendes geringes MaRR an
Gesundheitskompetenz aufweisen, um als Persorien mit geringer Gesundheitskompetenz zu
gelten, kann hier nicht ohne weiteres erschlossen werden. D.h. dass das Portal somit fiir 50%
oder weniger der Bevélkerung tber 15 Jahren ausgelegt werden soll. Aber auch diese
Zielgruppe aus rund 33,8 Millionen Menschen wird mit Sicherheit einiges an Heterogenitat
aufweisen, sodass eine Bedarfsanalyse durchaus komplexe Resultate zutage fordern dirfte.

Die Senatsverwaltung fur Gesundheit, Pflege und Gleichstellung (SenGPG) wird im
Konzeptentwurf nur einmal auf S. viii im Abkirzungsverzeichnis erwahnt. Nachdem im
gesamten Dokument sonst nirgendwo auf diese Abkirzung referenziert wird, erschlielt sich
nicht unbedingt, warum diese Uberhaupt definiert wurde. Auftraggeber des Konzepts ist das
BMG. Die Motivation flr ein nationales Gesundheitsportal in deutscher Sprache wird auf den
Seiten 5ff. naher ausgefiihrt. Als Vorbilder werden Internetauftritte benannt, die primar in
Landern mit einem staatlich organisierten Gesundheitssystem ausgestattet sind - ungleich der
deutschen Selbstverwaltung mit dem lediglich rahmensetzenden Staat. Lediglich die USA
bilden eine Ausnahme, hier ist aber auch kein mit dem deutschen System vergleichbares
Vorgehen implementiert. Fast ausnahmslos alle Seiten sind entweder direkte Unterseiten der
dortigen nationalen Gesundheitsministerien oder einer dieser unmittelbar nachgeordneten
Einrichtungen. .

Die mdglichen Module des Portals werden auf S. 3 erstmals genannt. Diese werden in Kapitel
8, auf den Seiten 23-61 ndher ausgefihrt.

Resultierender konkreter Anderungsbedarf am Konzept: Revision der bloflen zufélligen
Aufzéhlung von internationalen Beispielen fur Gesundheitsportale (Seite 6ff). Stattdessen:
Erstellung einer systematischen Ubersicht inklusive Anwendung einer systematischen
Kategorisierung und Zielgruppenanalyse der einzelnen Portale (Welche Lander wurden
untersucht, warum wurde die Suche auf diese eingegrenzt, wie lautete der Suchalgorithmus,
wie werden die Erkenntnisse klassifiziert etc.) unter Berlicksichtigung des jeweiligen nationalen
gesundheitssystemischen Settings und kritischer Reflexion. :

Auf den Seiten 15ff. wird implizit anerkannt, dass die Frage nach der Art und dem Umfang der
qualitativen Bewertung der Inhalte sowohl methodisch als auch fachlich und kapazitar eine noch
nicht geléste und immense Herausforderung darstellen wiirde. Als inhaltlich bester Ansatz wird
eine Operationalisierung der ,Guten Praxis Gesundheitsinformation“ (GPGI) vermutet. Auf Seite
18 wird die Umsetzung ,weitgehender Barrierefreiheit* gemal BITV 2.0 besprochen.
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Resultierender konkreter Anderungsbedarf am Konzept: Eine methodisch solide und
nachvoliziehbare Kostenschatzung hinsichtlich der Operationalisierung der GPGI ist aus
hiesiger Sicht zwingend erforderlich.

Das Modul evidenzbasierte Gesundheitsinformation soll u.a. allgemeines Wissen Uber
Gesundheit und Auswirkungen und Verlauf von Krankheiten enthalten, Praventionsthemen,
Pflege und Krankheitsbewaltigung im Alltag diskutieren.

AuRerdem sind die Module evidenzbasierte Praventionsangebote, Navigator zu personlichen /
telefonischen Beratungsangeboten, Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und
anderen Angeboten der Gesundheitsversorgung, Navigator / Erlauterungen der Strukturen des
deutschen Gesundheitswesens, Navigator zu laufenden klinischen Studien sowie ggf.
Bewertung aktueller Medienberichte geplant.

Das Konzept schliefft aus der Analyse der eingegangenen Fragebdgen, dass das Portal aus
Bundesmitteln finanziert werden sollte (Kap. 10.5, S. 79). Ressourcenbedarfe scheinen ohne
Kenntnis Uber Tragerschaft, Inhalte und Strukturen zum jetzigen Zeitpunkt noch nicht
definierbar (S. 80). Sollte die politische Entscheidung zur Umsetzung des Portals bis Mitte 2018
getroffen werden, geht das Konzept von einer Phase der Gutachtenerstellung zu Inhalten und
Strukturen aus — Zeithorizont unspezifisch (S. 81). Findung und Griindung des Tragers werden
mit 6 bis 24 Monaten veranschlagt, je nachdem welche Ausgestaltung vorliegt. Der operative
Start wiirde im Anschluss nochmals 6 bis 15 Monate beanspruchen.

Resultierender konkreter Anderungsbedarf am Konzept: Im Rahmen einer systematischen
Analyse bestehender vergleichbarer Angebote in anderen Lé&ndern, solite eine
Kostenabschatzung — zumindest in Form einer empirischen Erhebung — méglich sein. Diese ist
durchzufuhren, da ohne Kostenabschatzung das vorliegende Konzept ohne einen der
wichtigsten Entscheidungsfaktoren bleibt."

Far Fragen steht lhnen das Grundsatzreferat der Abteilung Gesundheit meiner Verwaltung
gerne unter der E-Mail Adresse AbtGesKoord@sengpg.berlin.de zur Verfligung.

ichen GriRen

ori elter

Anlage Ihr Formblatt zur schriftlichen Stellungnahme zum Konzeptentwurf
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.51 - Stiftung LebensBlicke

Autoren:
= Riemann, Jurgen F.
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(P17-02) Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal

Schriftliche Stellungnahme der Stiftung LebensBlicke

Die Stiftung LebensBlicke begriilt das Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal und bietet in
diesem Zusammenhang ihre Kooperation an. Dabei sollte grundsatzlich gelten, wie auf der letzten
Sitzung der Steuerungsgruppe des Nationalen Krebsplans im Dezember 2017 in Berlin angesprochen,
dass sich das nationale Portal als ein Dach versteht, unter dem sich weitere Informationstrager wie
zum Beispiel die Deutsche Krebsgesellschaft und der Krebsinformationsdienst des DKFZ in Heidelberg
einklinken kénnen.

Beteiligung an inhaltlichen Modulen: Fiir die Stiftung LebensBlicke ist die Art der Beteiligung begrenzt.
Die Stiftung steht ausschlieRlich fir das Thema Darmkrebs, fokussiert ganz im Vordergrund auf die
Darmkrebspravention. Aber auch das Leben nach und mit Darmkrebs wird von der Stiftung
thematisiert.

Die Stiftung kann Navigationshilfe zu Arzten und Hinfiihrung zu Darmkrebszentren anbieten.

Sie kann ferner Unterstitzung bei der Bekanntmachung des Portals tiber die Website leisten. Die
Website wird derzeit sehr intensiv besucht (1,5 Millionen Website-Besuche/Jahr mit steigender
Tendenz). Der Aufwand muss aber realistisch sein, da die Stiftungsarbeit nur von einem sehr kleinen
Kreis von Mitarbeitern geleistet wird.

Bereitzustellender Inhalt: Verlinkung der Homepage, Aufnahme des Portals in den Dia Satz der
Stiftung, Verteilung von Informationen an alle Regionalbeauftragten der Stiftung in der Bundesrepublik
Deutschland (Uber 200 an allen groReren Stadten im Bundesgebiet sowie in allen Bundeslandern).

Zielgruppe: alle Websitebesucher

Sprache: deutsch

Formate: Erstellung einer Videobotschaft zur Verbreitung des nationalen Gesundheitsportals.
Webtechnologien: HTML, XML, PDF Word, Videoclips, Filme.

Qualitatssicherung der Webseiten: Website zu Daten und Fakten von Darmkrebs wird in Kiirze vom
Krebsinformationsdienst des DKFZ (iberpriift.

Finanzierung: ausschlieflich durch Spenden sowie durch den Advisory Board, der der Stiftung Mittel
zur Verfligung stellt.

Vorarbeiten: u.a. Zusammenarbeit mit Massine Bocker zur Entwicklung von zielgruppenspezifischem
Informationsmaterial zur Aufklarung.
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Anhang A — Dokumentation der Stellungnahmen zum Konzept fir ein nationales Gesundheitsportal

A.1.52 — Stiftung Praxissiegel e. V.

Autoren:
=  Gotz, Katja

=  Mainz, Armin
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Stiftung
Praxissiegel %

Institut fir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02

Prof. Dr. med. Jirgen Windeler

Im Mediapark 8

50670 KolIn

Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02

Sehr geehrte Damen und Herren,

im Rahmen des Stellungnahmeverfahrens bittet der Verein ,Stiftung Praxissiegel
eV, um eine Aufnahme als Content Partner fiir das Modul 6.4 ,Navigator zu
Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen Angeboten der

Gesundheitsversorgung”.

Stiftung Praxissiegel e.V. wurde im Jahr 2004 als eine neutrale Institution fiir
mehr Qualitdt und Transparenz im Gesundheitswesen gegriindet, um u. a.
medizinischen Einrichtungen Zertifikate zu verleihen, wenn sie definierte

Qualitatsanforderungen erfillen.

Stiftung Praxissiegel eV,
Friedrichstrae 133
10117 Beriin

Telefon 030 22 455 [l
Telefax 030 23 455 H

www.praxissiegel de

PD Dr phil. Katja Gétz
Dr. med. Armin Mainz

Commerzbank
ia I
eic I

VR Charlottenburg -
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Der gemeinnutzige Verein agiert eigenstandig und unabhangig von
Partikularinteressen einzelner Akteure wie Verbanden, Kérperschaften,
Kostentragern und Industrie. Stiftung Praxissiegel e.V. bietet auf seiner Website
(www.praxissiegel.de) die Beschreibung des Zertifizierungsprozesses, eine
Auflistung der Adressdaten von Praxen, die sich zertifiziert haben sowie eine
Offenlegung der Kosten, die durch den Zertifizierungsprozess entstehen.
Transparenz nach auBen und innen ist ein wichtiges Gebot von Stiftung
Praxissiegel e.V. Birgerinnen und Birger kénnen sich aufgrund der
vorgenommenen Zertifizierungen ein objektives Bild von der

Versorgungsqualitat der ambulanten Medizin in ihrer Region machen.

Zu verschiedenen Projektphasen gibt es wissenschaftliche Publikationen
(Szecsenyi et al. 2012, Goetz et al. 2014), die dieser Stellungnahme angehangt

sind.
Wir freuen uns, wenn unsere Stellungnahme Berlicksichtigung findet.

Mit freundlichen GriRen

PD Dr. Katja G6tz  Dr. Armin Mainz

www.praxissiegel.ds
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A.1.53 - Stiftung Warentest

Autoren:
= Primus, Hubertus
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Stellungnahme zu einem nationalen Gesundheitsportal

Wir konzentrieren uns auf wenige allgemeine Aussagen sowie die mogliche Rolle der
Stiftung Warentest.

Trager des Portals

Wir halten es in jedem Fall fir vorzugswurdig eine bereits bestehende Organisation
mit der Umsetzung zu betrauen (etwa den vzbv). Dabei muss diese Organisation
Unabhangigkeit, Neutralitat und Evidenz garantieren. Es ist schon eine
Mammutaufgabe, vollig unterschiedlich aufbereitete Informationen nutzerfreundlich
anzubieten. Parallel auch noch eine Organisation aufzubauen die dies handhaben
kann scheint uns doppelt schwierig zu sein.

Es ist eine gute und richtige Idee, in einer frGhen Phase zunachst nur eine
,Linksammlung“ anzubieten, die zu relevanten Informationsquellen fuhrt.

Anforderungen an die Nutzerfreundlichkeit

Der Aufwand flr die Errichtung des Portals ist immens hoch. Neben der fachlichen
Aufgabe aus der Fulle der Informationen die wirklich relevanten und
evidenzbasierten zu identifizieren, ist die Aufbereitung der Informationen fur den
Nutzer ein ganz entscheidender Punkt.

Die Qualitat der Angebote im Internet ist heute so gut, dass die Nutzer erwarten mit
wenigen Klicks auf perfekt aufbereitete verstandliche Informationen zu stof3en. Aus
diesem Grund sind wir dabei, unser Angebot fur Medikamente im Test (MiT) auf eine
vollig neue Basis zu stellen. Hier die wissenschaftliche Genauigkeit mit verstandlicher
Alltagssprache zu kombinieren ist alles andere als einfach, wie wir aus 53igjahriger
Erfahrung wissen.

Die Aufbereitung unserer Produktfinder (etwa im Investmentfondsbereich) zeigt,
welche Anforderungen da zu erflllen sind.

Sichtbarkeit im Netz

Davon abgesehen missten grofle Anstrengungen unternommen werden hohe
Nutzerzahlen zu erreichen. Dies geht nur Uber eine gute Auffindbarkeit in den
Suchmaschinen, (vor allem Google) mit entsprechenden IT-Investitionen etwa im
SEO-Bereiche (Search Engine Optimation).

Die Kosten einer standigen Pflege sind nicht zu unterschatzen.
Medikamentendatenbank (MiT) der Stiftung Warentest

Es ist erfreulich, dass sich in Abschnitt 6.1.7 die Option der Freischaltung der
Arzneimittelinformationen  der  Stiftung  findet. Uber die finanziellen
Rahmenbedingungen habe ich mich in der Stellungnahme zum Gesundheitsportal
schon geauldert. Dies losgeldst von der Errichtung des Portals umzusetzen hielte ich
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angesichts von deutlich Gber 70 Millionen Visits auf test.de fir attraktiv und wirksam.
Uber Einzelheiten misste sicherlich gesprochen werden, weil derzeit zum Beispiel

schon einige Krankenkassen gegen Entgelt Ihren Mitgliedern den freien Zugang auf
MiT ermoglichen.

Hubertus Primus
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A.1.54 — Universitat Freiburg, Universitatsklinikum Freiburg, Medizinische Fakultat,
Cochrane Deutschland

Autoren:
=  Boeker, Martin
= Maun, Andy

= Voigt-Radloff, Sebastian
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UNIVERSITATS
_KL!NIKUMFRHBURG =

Institut fiir Evidenz

in der Medizin

UNIVERSITATSKLINIKUM FREIBURG ot "
(fiir Cochrane Deutschland Stiftung)

Institut fiir Evidenz in der Medizin -Breisacher Str. 153 -79110 Freiburg

Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit i i

bl 2
im Gesundheitswesen E:Z;g: g::i ;g;.
Stellungnahme zum Konzeptentwurf P17-02 I
Prof. Dr. med. Jiirgen Windeler T edek e
Im Mediapark 8
50670 Kéln

Freiburg, 13.03.2018

Stellungnahme des GAP-Konsortiums zum Konzeptentwurf P17-02

Sehr geehrter Herr Professor Windeler,

das GAP-Konsortium fiihrt eine vom Innovationausschuss geforderte cluster-randomisierte Studie
mit 150 Hausarzten und 1500 Patienten durch. Darin werden die Alltagswirksamkeit der hausarztli-
chen Routinekonsultation und der Konsultation mit Nutzung eines Riickenschmerz-Informations-
portals verglichen. Das Portal bietet fiir Patienten und Hausarzte vor, wahrend und nach der Kon-
sultation unabhéangige, evidenzbasierte, leicht navigierbare und gut versténdliche Informationen
zu Riickenschmerz an. Wir entwickeln das Portal in mehreren iterativen Schritten unter stetiger
Riickmeldung von Patienten und Hauséarzten. Die Evaluation untersucht die Effekte auf Informiert-
heit von Arzt und Patient, die aktive Teilhabe des Patienten an der Konsultation, die Qualitit der
Arzt-Patienten-Kommunikation und auf das Inanspruchnahmeverhalten und die riickenschmerz-
bezogenen Gesundheitskosten. Weitere Konsortialpartner sind das Institut fiir Journalistik der TU
Dortmund, der BKK Landesverband Bayern und das Allgemeinmedizinische Institut Erlangen.

1. Mdgliche Synergien zwischen nationalem Gesundheitsportal und GAP-Portal: Wesentliche im
Konzeptentwurf P17-02 beschriebene Entwicklungsschritte und Qualitatskriterien finden
auch im GAP-Projekt Beriicksichtigung.

a. Wie fiir das nationale Gesundheitsportal im Konzeptentwurf gefordert (3.1 Anfor-
derungen an das Portal, S.9) wird auch das GAP-Portal Informationen enthalten,
die (1) qualitdtsgesichert, nicht kommerziell und werbefrei sind, (2) die Versténd-
lichkeit auch fiir Menschen mit unterschiedlichen Anforderungen an Breite und Tie-
fe der Inhalte sichern, (3) dazu beitragen, die Gesundheitskompetenz der Patienten
zu steigern sowie (4) nach den Vorstellungen der Nutzer in Gesprache und gemein-
same Entscheidungen mit medizinischen Beratern eingehen kénnen.

b. Bei Entwicklung und Evaluation des GAP-Portals werden viele der im Konzeptent-
wurf empfohlenen Schritte (5.4.4 Zielgruppenorientierung und Nutzungsfreund-
lichkeit S.19 und 9. Eckpunkte einer Evaluation des Portals S. 71) umgesetzt. So z.B.

1
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(1) die ,agile“ Entwicklung durch die wiederholte Einbindung verschiedener Nut-
zergruppen in Konzeption und Entwicklung des Portals, (2) Usability-Tests und
Nutzerbewertungen, (3) Nutzungsstatistik und Analyse des Nutzungs- und Naviga-
tionsverhaltens sowie (4) Wirkungen des Portals auf Dimensionen der Gesund-
heitskompetenz.

2. Qualitdtsstandards fiir den Content: Wir halten die vorgesehene schrittweise Anhebung der
Qualitatsstandards fiir problematisch. Denn sie bedeutet einen Mehraufwand, um bei-
spielsweise Inhalte, die unter geringeren Qualitdtsstandards erarbeitet wurden, spater an
héhere Qualitatsstandards anzupassen. Auch miissten initial involvierte Content-Partner,
die erhéhten Qualitdtsstandards nicht mehr geniigen, in juristisch eventuell langwierigen
Prozessen wieder ausgeschlossen werden. Eine schrittweise Anhebung von Standards ist
nur in Prozessen sinnvoll, deren Produkte von kurzer Dauer sind und in einem kurzen Pro-
duktionszyklus von Nachfolgeprodukten mit héherer Qualitat ersetzt werden. Dieser Zyk-
lus ist fiir den hier zu erstellenden Content eher im Bereich von einigen Jahren anzusie-
deln, etwa analog zur Aktualisierung medizinischer Leitlinien.

3. Module und Funktion des nationalen Gesundheitsportals: Das Portal soll nutzerorientierte,
neutrale, objektive und umfassende Information fiir die Bevilkerung vorhalten. Diese In-
formation soll durch folgende Module strukturiert werden: evidenzbasierte Gesundheitsin-
formationen und Praventionsangebote, Navigatoren zu personlichen Beratungsangeboten,
medizinischen Einrichtungen, klinischen Studien sowie Erlduterungen der Strukturen des
deutschen Gesundheitswesens und ggf. Bewertung aktueller Medienberichte. Im internati-
onalen Vergleich ist das deutsche Gesundheitssystem gekennzeichnet durch (1) eine starke
Fragmentierung, (2) hohe Komplexitdt der Organisationsstrukturen, in deren Zentrum
nicht der zu versorgende Patient, sondern die medizinischen Versorger stehen und (3) eine
deutliche Heterogenitat der Versorgungsqualitat (Britnell 2015%, Porter & Guth 2012%). Um
nutzerorientierte, neutrale, objektive und umfassende Informationen zu Gesundheitsthe-
men zu liefern, in denen sich unter anderem Navigatoren zu personlichen Beratungsange-
boten und Angeboten der Gesundheitsversorgung befinden sollen, die nicht die Nachteile
der heutigen Strukturen verstdrken, sind folgende strukturelle MaRnahmen in der Umset-
zung notwendig:

a. Strikte patientenzentrierte Darstellung der Inhalte (also nicht krankheits- bzw. ver-
sorgerorientiert und damit fragmentiert), die dem Patienten die ,Navigation im Ge-
sundheitssystem* erleichtert, ihm die Versorgungsprozesse verdeutlicht und die
existierende Fragmentierung der Versorgung reduziert.

b. Analog zu Vorbildern aus den Niederlanden, Skandinavien und GroRbritannien
konnte das Portal unter Einbindung von G-BA, BMG, BZgA und weiteren Akteuren
zu einer besser koordinierten Patientenversorgung beitragen.

c. Ein Modul ,Navigator zu medizinischen Versorgungseinrichtungen® eignet sich da-
zu, existierende und zukiinftig entstehende Indikatoren fiir die Qualitat von Versor-

1 Britnell M. In search of the perfect health system. Palgrave Macmillan; 2015.
? Porter ME, Guth C. Chancen fiir das deutsche Gesundheitssystem: Von Partikularinteressen zu mehr Patientennutzen. Springer-Verlag;
2012,
2
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gungseinrichtungen abzubilden (&hnlich wie in GroRbritannien, Porter & Guth
2012). So wiirde der Bevélkerung eine bewusstere Auswahl einer Versorgungsein-
richtung erméglicht und in der Folge die Heterogenitdt der Versorgung reduziert.
Ein solches Vorhaben sollte im Konzeptpapier strukturiert abgebildet werden,

4. Synergien mit offentlich-rechtlichen Sendern bei Informationsformaten: Eine Einbindung der
offentlich-rechtlichen Sender wéare von Beginn an sehr erstrebenswert. Laut Grundgesetz
ist der Auftrag des offentlich-rechtlichen Rundfunks, mit Programmangeboten ,zur Infor-
mation, Bildung, Beratung, Kultur und Unterhaltung einen Beitrag zur Sicherung der Mei-
nungsvielfalt und somit zur 6ffentlichen Meinungsbildung® zu leisten. Die Aufgabe, die
mangelnde Gesundheitskompetenz in Deutschland zu verbessern, wére demnach konform
mit dem Auftrag der &6ffentlich-rechtlichen Sender und findet zurzeit nur vereinzelt und
nicht national abgestimmt statt. Sinnvoll wére, Kooperationen von Content-Partnern bzw.
Portaltrager mit o6ffentlich-rechtlichen Sendern so zu etablieren, dass schon bei Erstellung
von Film- und Funkbeitrdgen auch gut versténdliche, evidenzbasierte und unabhangige
Kurzformate flir das Portal mit konzeptioniert werden. Zu klaren waren Fragen der Finan-
zierung einer solchen Kooperation, z.B. zu welchen Anteilen mediale Beitrdge aus Rund-
funkmitteln und aus zu erschliefenden Mitteln fiir das Portal finanziert werden miissten.

5. Akzeptanz und Inhalte des Portals: Es ist fraglich, ob eine hohe Akzeptanz erreicht wird,
wenn ein ,Trager allein iiber Inhalte des Gesundheitsportals entscheiden kann. In diesem
Zusammenhang sollten Antworten zu folgenden Fragen gefunden werden:

a. Soll es neben dem Akkreditierungsprozess Mechanismen und Kriterien geben, die
eine hohe Qualitdt der vom Trager getroffenen Auswahl sicherstellen? Welche Rolle
kénnen dabei die Kriterien wie Evidenz, Konsens von Fachgesellschaften und Ak-
zeptanz von Patientenorganisationen spielen?

b. Wie soll dieser Auswahlprozess, der einen kontinuierlich stattfindenden, ,redaktio-
nellen® Prozess darstellt, vom Trager gestaltet werden?

c. Soll eine Interaktion mit Nutzern etabliert werden? Ist beispielsweise die Maglich-
keit vorgesehen, durch soziale Medien oder andere Mechanismen auf die Inhalte
Einfluss zu nehmen oder sie zu kommentieren? Wer wiirde dann dariiber entschei-
det, welche Kommentare und Inhalte Berlicksichtigung finden?

d. Wie soll mit widerspriichlichen Informationen und inhaltlichen Konflikten umge-
gangen werden?

e. Es macht wenig Sinn, den Nutzern die Vielfalt der Gesundheitsinformationen unge-
filtert und unpriorisiert zu prasentieren und ihnen die Selektion zu iiberlassen. Wer
entscheidet, wie Inhalte priorisiert werden und in welcher Form sie den Nutzern zur
Verfiigung gestellt werden? Es ist fraglich, ob ein derartig hochkomplexer, redakti-
oneller Prozess von einer einzelnen Organisation glaubhaft abgebildet werden
kann, wenn eine hohe Akzeptanz und Nutzung des Portals erreicht werden soll.

6. Modul ,Evidenzbasierte Privention: Uns scheint fraglich, ob die in Tabelle 2 (Angebote zum
Modul ,Evidenzbasierte Pravention®) gelisteten Akteure die in Tabelle 3 gelisteten Themen
der Pravention umfassend adressieren kénnen. Hier stellt sich prinzipiell die Frage, wer wie

3
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uber die Vollstéandigkeit der eingeschlossenen Informationen und Informationsanbieter
entscheidet und wie aus einem identifizierten Mangel welche Handlungsoptionen oder
-verpflichtungen fiir Trdger und Content-Partner entstehen.,

7. Spezifisch zu 7.2.5 Portal-Suchmaschine bzw. Suchserver: Eine Suchmaschine allein kann
primar keine ,guten“ Suchergebnisse erzeugen. Erst in einer Annotation der Inhalte sind
entsprechende Informationen zur Selektion und Priorisierung enthalten. Der Annotations-
prozess ist sehr arbeitsintensiv. Ohne diesen Prozess konnen aber die Zielsetzungen, die
fiir die Suchmaschine definiert sind, nicht umgesetzt werden.

a. Hier fehlt der Hinweis, dass zum Ranking von Inhalten nach spezifischen Kriterien
die Inhalte mit Metadaten annotiert werden miissen. Das kann technisch entweder
beim primédren Anbieter erfolgen oder beim , Trager*,

b. Dazu benétigt man entsprechende Terminologien, auf die man sich einigen muss
und die allgemein zuganglich sein missen.

¢. Um Annotieren zu kénnen, benotigt man entsprechende Annotationswerkzeuge,
die die Terminologien zur Annotation bereitstellen und den Bearbeitern ein visuel-
les Interface zur Verfiigung stellen, in dem den Inhalten die spezifischen Annotatio-
nen bzw. Schlagworte zugeordnet werden (z.B. entsprechend einer MeSH-
Verschlagwortung). Die entsprechenden Werkzeuge und Prozesse sind nicht trivial.

Gerne kann das GAP-Konsortium seine Erfahrung in der Erstellung eines nutzerorientierten und
evidenzbasierten Gesundheitsportals auch in den Entwicklungsprozess fiir das nationale Gesund-
heitsportal einbringen.

Mit freundlichen GriiRen

jstian Voigt-Rad{off
mit Dr. Andy Maun und PD Dr, Martin Boeker
fiir das GAP-Konsortium
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|. GRUNDSATZLICHE ANMERKUNGEN

Fur den Verband der Privaten Krankenversicherung und seine Mitgliedsunternehmen ist die
Starkung der Gesundheitskompetenz bereits seit vielen Jahren ein sehr wichtiges Anliegen:

e Zur Forderung der Gesundheitskompetenz hat der Verband bereits im Jahr 2015 die
Stiftung Gesundheitswissen gegriindet. Diese hat das Ziel, die gesundheitliche Kom-
petenz in der gesamten Bevdlkerung zu erhéhen und einen Beitrag zur Starkung der
Kompetenz aller Patientinnen und Patienten zu leisten. Die Arbeit der Stiftung um-
fasst v.a. Projekte zur Gesundheitsférderung und Préavention in Lebenswelten und die
Erstellung von Gesundheitsinformationen auf Basis der evidenzbasierten Medizin.
Die Stiftung hat eine Informationsplattform mit umfangreichen Gesundheitsinformati-
onen erstellt, die erganzt werden durch Entscheidungshilfen, Faktenboxen, Infografi-
ken und Erklarvideos (www.stiftung-gesundheitswissen.de).

e Auch Uber das Engagement im Bereich Primarpravention starkt der Verband die ge-
sundheitliche Kompetenz. Ausgebaut werden in der Kooperation mit der Bundeszent-
rale fiir gesundheitliche Aufklarung insbesondere die Praventionsangebote in Le-
benswelten, vor allem in den Bereichen der HIV- und Alkoholpréavention (Module
.Liebesleben“ und , Alkohol? Kenn Dein Limit*) sowie bei der Pravention von Pflege-
bediirftigkeit (Programm ,Alter werden in Balance®). Fiir besonders vulnerable Ziel-
gruppen, z.B. Drogen gebrauchende Personen, werden spezifische Angebote erar-
beitet.

e Der Verband ermdéglicht bereits seit mehreren Jahren ein muttersprachliches Angebot
der Unabhangigen Patientenberatung Deutschland (UPD) fir Migrantinnen und Mig-
ranten. Neben der Beratung auf Turkisch und Russisch bietet die UPD auch eine Be-
ratung auf Arabisch an.

e Der PKV-Verband betreibt eine Homepage, die Informationen fir Privat- und Zusatz-
versicherte bereithélt (www.derprivatpatient.de). Neben Informationen tber die Funk-
tionsweise der privaten Krankenversicherung und Moglichkeiten der Leistungsinan-
spruchnahme und -abrechnung hélt das Portal eine Krankenhaussuche (enthalten
sind auch Privatkliniken), eine Arzneimittel-Suche und eine Arztrechnungsprifsoft-
ware auf Basis der GOA bereit.

e Daruber hinaus hat die PKV, wie die GKV auch, die Finanzierung der Weiterbildung
fur Allgemeinmediziner erweitert. Mit den Mitteln werden u.a. Weiterbildungs- und
Mentorenprogramme fiir Arzte aufgelegt, um die Kommunikation mit Patientinnen und
Patienten zu verbessern.

Vor diesem Hintergrund wirkt der Verband sehr gern als Partner in der Allianz fiir Gesund-
heitskompetenz mit.
(https://www.bundesgesundheitsministerium.de/ministerium/meldungen/2017/juni/allianz-
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fuer-gesundheitskompetenz.html). Zudem ist er Kooperationspartner des Nationalen Akti-
onsplanes Gesundheitskompetenz (http://www.nap-gesundheitskompetenz.de/ueber-
uns/kooperationspartner.html).

Die Allianz fur Gesundheitskompetenz setzt auf das Prinzip der freiwilligen Selbstverpflich-
tung aller Player im Gesundheitssystem mit systemtragender Funktion. Die Partner der Alli-
anz verpflichten sich, im eigenen Zustandigkeits- und Regelungsbereich Empfehlungen und
Mafinahmen zur Férderung von Gesundheitskompetenz zu erarbeiten und eigenverantwort-
lich umzusetzen.

Gegenstand der Gemeinsamen Erklarung der Allianz fir Gesundheitskompetenz ist auch der
Aufbau eines nationalen Gesundheitsportals. Ausdriicklich wird in der Erklarung formuliert,
dass das Portal der Vernetzung bestehender qualitatsgesicherter Angebote dienen soll. In
der Diskussion ist stets deutlich herausgestellt worden, dass dies am besten der pluralisti-
schen Struktur des deutschen Gesundheitswesens entspricht, die sich deutlich beispielswei-
se von der des staatlichen britischen Gesundheitssystems unterscheidet. Insofern kann auch
das Informationsportal NHS Choices, bei aller Wertschatzung fur das Portal, nicht als Vorbild
fur das deutsche Vorhaben dienen.

Keinesfalls war es die Intention der Allianzpartner, einen neuen Akteur ins Leben zu rufen,
der medizinische Inhalte selbstandig bewertet oder gar erstellt. Genau dies ist aber das Ziel
des vorliegenden Konzeptentwurfes in der letzten Ausbaustufe. Das Postulat, dass die An-
bieter von Gesundheitsinformationen ,freiwillig und unter Beibehaltung ihrer Eigenstandig-
keit" (S. 13) mitwirken, bleibt vor dem Hintergrund der Konzeptdetails eine bloRe Behaup-
tung, die auch nicht durch die Abbildung eines Logos neben einem Informationsangebot ein-
gel6st wird.

Dem Konsens in der Allianz fr Gesundheitskompetenz wiirde damit lediglich die Erstellung
einer Suchmaschine entsprechen. Nur so wiirde gewdhrleistet, dass die Informationen des

PKV-Verbandes und die der Stiftung Gesundheitswissen auf ihren jeweils eigenen Plattfor-
men bereitgestellt wirden. Dies wiirde auch etwaigen urheberrechtlichen Fragestellungen,

auf die der Konzeptentwurf an keiner Stelle im Detail eingeht, Rechnung tragen.

Die Gemeinsame Erklarung der Allianz fiir Gesundheitskompetenz formuliert: ,Das Bundes-
ministerium fir Gesundheit wird dieses Projekt in Abstimmung mit den auf diesem Feld
mafgeblichen Einrichtungen und den Partnern der Allianz fir Gesundheitskompetenz gezielt
foérdern und vorantreiben.” Leider ist die Abstimmung mit den Akteuren der Allianz bislang
ausgeblieben. Die Mdglichkeit zur Stellungnahme genigt insofern nicht, da alle anderen zur
Stellungnahme berechtigten Akteure, auch wenn deren Beitrag zur Verbesserung der Ge-
sundheitskompetenz u.U. nicht dem der Allianzpartner entspricht, zahlenmaflig die Mehrheit
stellen.

Insgesamt miissen die Struktur des Tragers und dessen Gremien einschlielich des zu ent-
wickelnden Akkreditierungsverfahrens hinsichtlich des Stellenwertes der Allianzpartner tber-
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arbeitet werden. Andernfalls wirde sich unmittelbar die Frage nach der Existenzberechti-
gung der Allianz stellen.

Il. ANMERKUNGEN ZU EINZELNEN ASPEKTEN DES KONZEPTENTWURFES

Portaliibergreifende Anforderungen, MaRnahmen und Empfehlungen

Dem Konzeptentwurf zufolge sollen sich die an Evidenz orientierten Anbieter von Gesund-
heitsinformationen auf gemeinsame Qualitatsstandards einigen und als ,,Content-Partner*
ihre Inhalte auf einer kooperativen Plattform bereitstellen. Der Prozess soll koordiniert wer-
den durch einen Trager des Portals, dem ,auch weitgehend eigenstandig die redaktionelle
und technische Betreuung des Portals obliegt® (S. 23). Damit sind die Tragerschaft und
Struktur des Portals von zentraler Bedeutung.

Laut Konzeptentwurf ist der Tréger ein eigenstandiger Akteur, denn er entscheidet, ob und
welche Inhalte tatsachlich in das Portal aufgenommen werden. (S. 15) Er soll die Aussagen
verschiedener Content-Partner abgleichen. Bei Widersprichen werden die Partner um Erlau-
terung gebeten. (ebd.) Er sichtet und kommentiert die Methodenpapiere der sich um eine
Akkreditierung bemiihenden Akteure (S. 20). In Phase 3 stellt das Portal selbst Informatio-
nen zur Verfigung (S. 22).

Es ist nachvollziehbar, dass im Trager des Portals Strukturen aufgebaut werden missen, um
Handlungsablaufe zu formalisieren. Zahl und Anlage der Gremien (Akkreditierungsgremium,
Ombudsstelle, wissenschaftlicher Beirat) lassen jedoch lange und birokratische Verfahren
erwarten. Zudem beruhte die Zustimmung der Allianz fir Gesundheitskompetenz, wie ein-
gangs ausgefuhrt, auf der Pramisse, dass das Portal bestehende qualitatsgesicherte Ange-
bote vernetzt, aber keinesfalls ein eigener Akteur wird. Dies soll nun explizit das Ziel sein.

Eine zentrale Funktion hat das Akkreditierungsgremium, denn es entwickelt die Akkreditie-
rungs- und Qualitatsanforderungen und es entscheidet dartiber, welche Akteure als Content-
Partner beteiligt werden. Damit obliegt ihm implizit die Entscheidung dartiber, welche Akteu-
re im Gesundheitswesen als serids anzusehen sind. Nicht dargestellt wird im Konzeptent-
wurf, wie dieses Gremium besetzt werden soll. Es wird als Fachgremium bezeichnet, in dem
auch Patienten mitwirken (S. 77).

Ziel misste es sein, dass in dem Gremium nicht nur Sachverstand vorhanden ist, sondern
dass auch ein Interessenausgleich der Akteure im Gesundheitssystem erfolgt, denn jeder
Akteur hat im System eigene Interessen, die sich zumindest teilweise auch in den erarbeite-
ten Informationen widerspiegeln. So hat z.B. die Deutsche Krankenhausgesellschaft beim
Thema Mindestmengen ein anderes Interesse als die Kostentrager oder die Patienten. Ziel
kann es allerdings nicht sein, die Selbstverwaltung im Gemeinsamen Bundesausschuss zu
duplizieren. Insofern lasst der Konzeptentwurf eine zentrale Frage unbeantwortet.
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Ob und welche Inhalte eines akkreditierten Partners in das Portal ibernommen werden, liegt
in der Entscheidungsbefugnis des Tragers (S. 15) bzw. der Redaktion (S. 78). Die Redaktion
soll die Inhalte der Content-Partner sichten und sortieren. Sie entwickelt die Struktur, wie die
Inhalte der Partner miteinander verknipft werden kénnen. Auch wenn modulbezogene Ar-
beitsgruppen gebildet werden sollen, in denen Vertreter der Content-Partner an der inhaltli-
chen Gestaltung der Module mitwirken sollen, verbleibt die Entscheidung, welche Inhalte wie
in das Portal aufgenommen werden, beim Portal-Trager. (S. 79)

Bei diesem Verfahren wird nach wie vor nicht diskutiert, wie mit der Problematik umgegan-
gen werden soll, dass nicht alle Informationen von allen Akteuren auf der gleichen Informati-
onsbasis erarbeitet wurden. Die potentiell entstehenden Rezeptionsbriiche zwischen Texten,
Filmen oder Entscheidungshilfen sind keine zu vernachlassigenden Marginalien, wenn das
Ziel darin besteht, die Gesundheitskompetenz gerade von vulnerablen Zielgruppen zu ver-
bessern. Um Rezeptionsbarrieren abzubauen, ist es erforderlich, die unterschiedlichen For-
mate inhaltlich aufeinander abzustimmen und ,aus einer Hand" anzubieten. Genau dies ist
Anliegen und Auftrag der Stiftung Gesundheitswissen.

Noch gravierender sind die Probleme da, wo es zu inhaltlichen Widerspriuchen zwischen den
Informationen seridser und akkreditierter Anbieter kommt. Die Bewertung von Verfahren wie
z.B. dem PSA-Test und die sich daraus ergebenden Handlungsempfehlungen dirften sich
deutlich unterscheiden, je nachdem ob Leistungserbringer oder Kostentrager die Informatio-
nen auflegen. Auch an dieser Stelle wird kein Verfahren diskutiert, wie hiermit umzugehen
ist.

Partner, die die Akkreditierung zuriickgeben, scheiden aus dem Portal aus, ihre Inhalte wer-
den komplett entfernt. (S. 15) Grund fir eine Riickgabe der Akkreditierung kénnten bei-
spielsweise die birokratischen Strukturen des Tragers oder die Arbeitsweise und Zusam-
mensetzung der dortigen Gremien sein. Wenn das Portal aber der zentrale Pool flr seridse,
qualitatsgesicherte Gesundheitsinformationen sein soll, wie es der Konzeptentwurf ausfihrt,
wirde implizit damit allen Akteuren, die sich nicht am Portal beteiligen, die Seriositét abge-
sprochen. Daflir sprache schon die Macht des Faktischen. Dass bei einer Kritik an Struktu-
ren der die Kritik au3ernden Institution durch die Eliminierung von der Seite implizit die Seri-
ositat abgesprochen wiirde, ware vollig unverhaltnismagig.

Phase 2 gemaR dem vorliegenden Konzeptentwurf beschreibt das Gesundheitsportal als
Suchmaschine. Die Suchmaschine soll nur die Inhalte akkreditierter Content-Partner erfas-
sen und den Nutzern entsprechende Trefferlisten liefern. Die Treffer verweisen auf die exter-
nen Angebote der Partner (S. 20) Diese Entwicklungsstufe entspricht den in der Allianz fir
Gesundheitskompetenz verabredeten Anforderungen an das Gesundheitsportal. Alle Akteure
bleiben erkennbar und stellen auf ihren eigenen Internetangeboten die Informationen bereit.
Dies tragt den Vorgaben der Gemeinsamen Erklarung ebenso Rechnung wie etwaigen urhe-
berrechtlichen Fragestellungen.
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In Phase 3 soll die Suchmaschine durch inhaltliche Module ergénzt werden. Das Portal soll
selbst Informationen zur Verfigung stellen (S. 22) Ein derartiger Ausbau des Portals wird
aus den bereits dargelegten grundséatzlichen Erwagungen abgelehnt.

Finanzierung

Gegenstand des Auftrages sollten auch Aussagen hinsichtlich der Finanzierung des Portals
sein. Uber den Report des letzten Stellungnahmeverfahrens hinaus wére es allerdings fur
eine sachgerechte Beurteilung notwendig gewesen, den potenziellen Mittelbedarf fir jedes
einzelne Modul aufzuzeigen. Tatsachlich ist es ein substantieller Unterschied, ob das Portal
lediglich bestehende Inhalte vernetzt oder als eigenstandiger Akteur aktiv wird, der Inhalte
auch erstellt. Sowohl Art und Umfang der Aufgaben des Portals als auch die Organisation
der Gremienstrukturen sind kostenrelevant.

Formuliert wird explizit, dass der grof3te Aufwand fur das Modul Evidenzbasierte Gesund-
heitsinformation zu erwarten ist. Es ware wiinschenswert gewesen, wenn der erwartete Auf-
wand gerade fUr diesen Bereich auch hatte beziffert werden kénnen. Dies gilt auch und ins-
besondere fir die Entwicklung von Audio- und Videoformaten sowie interaktiven Angeboten,
deren Erstellung besonders kostenintensiv ist, wie die Erfahrungen der Stiftung Gesund-
heitswissen belegen.

Da die geplante Plattform in jeder Ausbaustufe in allgemeinem Interesse liegt, ist eine Finan-
zierung aus Steuermitteln sachgerecht. Eine Finanzierung aus Beitragsmitteln von gesetzlich
und privat Versicherten ist auch mit Blick auf das eingangs naher ausgefiihrte Engagement
des PKV-Verbandes abzulehnen.

Potenzielle Module des Portals

Insgesamt fallt auf, dass zur Machbarkeit der einzelnen Module keine hinreichende Bewer-
tung erfolgt. Einerseits fehlen in jedem Modul ausftihrliche konzeptionelle Darstellungen.
Dies betrifft auch Ausfiihrungen zum finanziellen Aufwand. Andererseits bleibt auch offen, ob
die grofR3e Zahl vorgeblich potentieller Partner tatséchlich fur eine Kooperation in Frage
kommt. Denn dies soll anhand zu definierender Qualitdtsanforderungen von den Gremien
des Portaltrégers entschieden werden. Zu begrif3en ist, dass grundsatzlich jedes Modul so
eigenstandig sein soll, dass es ohne die anderen Module etabliert werden kdnnte (S. 23).

Modul Evidenzbasierte Gesundheitsinformation und Modul Evidenzbasierte Pravention

Eine der wichtigsten Fragen fur die Umsetzung dieses Moduls ist, wie unter den Vorausset-
zungen des Stiftungs- und Steuerrechts die Kooperation tiber Content-Partner Uberhaupt
ermoglicht werden kann. Zu verweisen ist an dieser Stelle noch einmal ausdricklich darauf,
dass die Rechte der z.B. durch die Stiftung Gesundheitswissen erstellten Informationen nicht
automatisch auf das Gesundheitsportal Ubergehen, wenn die Stiftung sich als Content-
Partner beteiligen wirde. Leider macht der vorliegende Konzeptentwurf dazu keinerlei Aus-

- A 262 -



sagen. Es wird verwiesen auf die Expertise einer Kanzlei, die leider dem Konzeptentwurf
nicht beigeflgt ist.

Der Konzeptentwurf formuliert den Anspruch einer Machbarkeitsstudie. Leider ist die bloR3e
Auflistung aller Akteure, die im ersten Stellungnahmeverfahren eine grundsatzliche Bereit-
schaft zur Zusammenarbeit zum Ausdruck gebracht haben, wenig aussagekraftig fur die
Umsetzbarkeit des Geplanten. Denn inwiefern die Anbieter die Akkreditierung tiberstehen,
ob ihre Informationen sich zur Abbildung im Portal eignen und inwiefern sie Uberhaupt mit
anderen Informationen kompatibel sind, muss offen bleiben. Die Standards der Guten Praxis
Gesundheitsinformation z.B. dirfte derzeit nur eine Minderheit der Akteure erfillen. Es wéare
fatal, wenn z.B. Behérden des Bundes, aber auch Selbsthilfeorganisationen aus organisato-
rischen Griinden eine Neuaufstellung ihrer Informationen nicht bewerkstelligen kénnten und
deshalb nicht als Content-Partner beteiligt werden kénnten.

Unklar ist auch, tber welches Verfahren die Bedarfsgerechtigkeit der Informationen sicher-
gestellt werden soll. Es gehort mittlerweile zum Standard, auch bei der Stiftung Gesund-
heitswissen, eine Abfrage der Informationsbedarfe und -bedirfnisse von Patientinnen und
Patienten vorzunehmen. Dieses Verfahren ist zeitlich und finanziell aufwendig, daher ist es
bedauerlich, dass der Konzeptentwurf darauf nicht ndher eingeht.

Zu den grundsétzlichen Problemen bei divergierenden Inhalten der Gesundheitsinformatio-
nen unterschiedlicher Content-Partner wird verwiesen auf die Ausfihrungen auf Seite 5 die-
ser Stellungnahme.

Modul zu personlichen / telefonischen Beratungsangeboten

Die Unabhangige Patientenberatung Deutschland (UPD) ist eine gemeinntitzige GmbH, die
aus Mitteln des GKV-Spitzenverbandes und des PKV-Verbandes finanziert wird. Jede Rolle,
die die UPD beim Gesundheitsportal einnehmen soll, misste mit den finanzierenden Organi-
sationen abgestimmt werden. Der Konzeptentwurf lasst allerdings Uberlegungen vermissen,
wie eine Kooperation im Detail ausgestaltet werden kénnte und in welchem Umfang Mittel
dafir aufgewandt werden sollen, die dann entsprechend an anderer Stelle fehlen wirden.
Der PKV-Verband ist grundsatzlich gesprachsbereit Uber Kooperationsoptionen der UPD mit
dem Gesundheitsportal.

Modul zur Kliniksuche

Gegenstand des Portals soll auch ein Navigator u.a. zu Kliniken und Pflegeeinrichtungen
sein. Der PKV-Verband unterhalt auf www.derprivatpatient.de eine eigene Kliniksuche, deren
Daten Uber die der Qualitatsberichte der Krankenhauser hinausgehen. So kdnnen in der Su-
che auch Privatkliniken recherchiert werden, deren Angaben auf den Abrechnungsdaten der
Hauser mit der PKV basieren. Auch so genannte Gemischte Einrichtungen werden, anders
als z.B. in der Weil3en Liste, fur die Versicherten speziell ausgewiesen, da fur die Erstattung
der in diesen Einrichtungen erbrachten Leistungen fur Privatversicherte Besonderheiten be-
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stehen. Zudem enthélt die Suchmaschine Partnerkliniken des PKV-Verbandes, die fir ihre
hohen Standards ein Qualitatssiegel erhalten haben.

Der PKV-Verband hat zudem zusammen mit der Tochtergesellschaft Compass Private Pfle-
geberatung eine eigene Suche nach Pflegeeinrichtungen aufgebaut, die sich hinsichtlich der
Serviceaspekte und Versorgungsschwerpunkte, aber auch hinsichtlich der Angaben tber
den zu leistenden Eigenanteil von anderen Suchmaschinen unterscheidet.

Das Gesundheitsportal kann gerne auf diese Seiten verweisen. Die angedachte zweite Aus-
baustufe hingegen, in der portaleigene Navigationsstrukturen vorgesehen werden sollen,
wird abgelehnt. Zum einen kann der Verband aus datenschutzrechtlichen Grinden die nur
dem Verband vorliegenden Angaben Dritten nicht zur Verfiigung stellen. Zum anderen ist es
nicht sinnvoll, Parallelstrukturen zu bereits eingefiihrten Angeboten zu entwickeln.

Modul Bewertung aktueller Medienberichte

Vorgesehen ist in diesem Modul, dass aktuelle Medienberichte zeitnah, méglichst noch am
selben Tag, bewertet werden. Dieses Modul erscheint aus mehreren Grinden als nicht reali-
sierbar. Zunachst musste das Portal bzw. dessen Trager fur dieses Modul zwingend als ei-
genstandiger Akteur auftreten, also nicht nur als Moderator zwischen widerstreitenden Inte-
ressen. Damit stellt sich an dieser Stelle umso dréangender die Frage, wie die Mehrheitsver-
héltnisse in den Gremien beschaffen sein werden.

Es kann allerdings keine Aufgabe fur einen Akteur im Gesundheitswesen sein, Klager und
Richter Gber medial vermittelte Informationen zu sein. Es wird (nicht nur) an dieser Stelle der
Eindruck erweckt, das Portal kdnnte letztlich eine Art ,Wahrheit der medizinischen Wissen-
schaft‘ generieren. Letztlich kann es nicht das Ziel sein, aus berechtigten unterschiedlichen
Sichtweisen auf eine Problematik, dies kann bereits eine Einordnung des Evidenzgrades
sein, eine einzige Position zu destillieren, mdglicherweise via Mehrheitsentscheid in den ent-
sprechenden Gremien. In der Konsequenz kame dieses Modul einer Zensur der Berichter-
stattung gleich, die jedem Akteur dieses Landes grundgesetzlich untersagt ist.

Davon unabhéngig dirfte der dahinterstehende Aufwand, zumal bei der gewiinschten Ta-
gesaktualitat, erheblich sein. Umso wichtiger ware es gewesen, in verschiedenen Szenarien
Kostenwirkungen aufzuzeigen.

Schnittstellen zur elektronischen Patientenakte und zum Arztinformationssystem

Es ist nicht sachgerecht, die Problematik von Schnittstellen zur elektronischen Patientenakte
und zu Arztinformationssystemen (AlS) aufzuwerfen, ohne diese ausfiihrlicher zu diskutieren
bzw. konzeptionell zu untermauern. Im Falle der elektronischen Patientenakte sollte zu-
nachst gepruft werden, welche datenschutzrechtlichen Voraussetzungen fir ein solches An-
gebot gegeben sein miissten. Der automatisierte Schluss aus einer Arzneimittelverordnung
(z.B. ein Kortikoid-Spray) auf eine arztliche Diagnose (in dem Fall Asthma) muss nicht zutref-
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fend sein. Patienten konnten so zu Fehlschlissen Uber ihre Erkrankung verleitet werden, es
konnte zu Unsicherheiten bezlglich des Verlaufs schwerwiegender Erkrankungen kommen.
Der Informationsbedarf kdnnte durch eine solche Funktion eher vergroRert werden.

Beim AIS handelt es sich, wie der Name bereits sagt, um ein Informationssystem fiir Arzte.
Die derzeitigen Diskussionen befassen sich damit, wie die komplexen Beschlisse des Ge-
meinsamen Bundesausschusses Uber den Zusatznutzen neuer Arzneimittel fir diese hoch
qualifizierte Zielgruppe verstandlich aufbereitet werden kénnen, ohne in die Therapiefreiheit
des Arztes einzugreifen und zu stark zu vereinfachen. Wie aus den fiir Arzte erstellten Infor-
mationen eine laienverstandliche Version fur Patienten entstehen soll, wird an keiner Stelle
diskutiert. Davon abgesehen sind Arzte bei der Behandlung von Privatpatienten an die ent-
sprechenden Informationen des AIS nicht gebunden. Entsprechende Informationen in einem
Portal, das sich priméar an Patienten richtet und das zur Beantwortung von deren Fragen bei-
tragen soll, kdnnten also den Beratungsbedarf eher vergréRern.
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V fa Die forschenden
« Pharma-Unternehmen

Stellungnahme zum IQWiG-Konzept fur ein nationales Ge-
sundheitsportal

Das Institut flr Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(IQWIG) hat am 13.02.2018 sein Entwurf fir ein Konzept eines natio-
nalen Gesundheitsportals veroffentlicht, dessen Erstellung das Bun-
desministerium fur Gesundheit (BMG) am 28.03.2017 beauftragt hat.
Das Portal soll vertrauenswirdige, wissenschaftlich abgesicherte und
unabhangige Gesundheitsinformationen zur Verfiigung stellen und
das Potenzial haben, fur die Burgerinnen und Blrger zum zentralen
deutschen Internetangebot fur Fragen rund um Gesundheit zu wer-
den. An Evidenz orientierte Anbieter von Informationen zu Gesund-
heitsfragen sollen sich — freiwillig und unter Beibehaltung ihrer Eigen-
standigkeit — auf gemeinsame Qualitatsstandards einigen und als
Content-Partner ihre Inhalte auf einer kooperativen Plattform be-
reitstellen. Das Portal soll dabei eine breite Palette von Informationen
liefern, z. B.

= evidenzbasierte Gesundheitsinformationen

» evidenzbasierte Praventionsangebote

= Navigator zu personlichen / telefonischen Beratungsangeboten

* Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und ande-
ren Angeboten der Gesundheitsversorgung

= Erlauterungen der Strukturen des deutschen Gesundheitswe-
sens

= Navigator zu laufenden klinischen Studien

Im Entwurf des IQWiG darf der Trager des Portals keine kommerzi-
ellen Interessen haben, er muss gemeinnitzig und wissenschaftlichen
Grundséatzen verpflichtet sein. Zudem muss er politisch und inhaltlich
unabhangig aber auch in transparente Beratungs- und Beteiligungs-
strukturen eingebunden sein. Aus den Anforderungen an den Portal-
Trager ergeben sich aus Sicht des IQWIiG weitgehend identische
grundsatzliche Anforderungen an die Content-Partner. Auch sie
mussen den Zielen und Anforderungen des Portals verpflichtet und
das von ihnen bereitgestellte Angebot frei von kommerziellen Interes-
sen sein. Content-Partner mussen im Entwurf Transparenzanforde-
rungen und modulspezifische Anforderungen an die Qualitatssiche-
rung erfullen und ein Akkreditierungsverfahren durchlaufen. Fur
den Start des Portals sei es nach Ansicht des IQWIiG sinnvoll, mit Au-
genmald notwendige Mindeststandards festzulegen, um dann im
Dialog mit den Beteiligten das Niveau im Laufe einer definierten Frist
anzuheben und zu vereinheitlichen.

Fur die Umsetzung schlagt das IQWiG einen stufenweisen Auf- und _
Ausbau des Portals vor, um eine frithzeitige Sichtbarkeit erster Resul- Hausvogteiplatz 13

tate und eine sukzessive Erweiterung des Angebots zu ermdglichen. 10417 Beklin
Telefon 030 206 04-H

Telefax 030 206 04-H
www.vfa.de
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Im Entwurf wird als erste nutzbare Ausbaustufe eine Suchmaschine Seite 2/3
vorgeschlagen, die ausschlie3lich die Inhalte akkreditierter Content-

Partner erfasst und entsprechende Trefferlisten liefert, die auf Ange-

bote der externen Partner verweisen. Die Suchmaschine kédnnte nach-

folgend durch inhaltliche Module ergénzt werden.

Laut Entwurf wird der Erfolg des Portals unter anderem davon ab-
hangen, ob es gelingt, den Trager so einzurichten, dass er den quali-
tativen Anforderungen entsprechen kann und seine Finanzierung
nachhaltig gesichert ist. Um die modulspezifischen Aufgaben und
Qualitatsanforderungen zu meistern, ist es aus der Sicht des IQWiG
erforderlich, gentigend relevante Partner zu gewinnen und diese
ggf. mit ausreichenden Ressourcen fir die Vorbereitung auszustatten.
Vor allem aber muisse das Portal den Bedurfnissen der Nutzerin-
nen und Nutzer entsprechen.

Stellungnahme

Der Verband forschender Arzneimittelhersteller (vfa) nimmt den Ent-
wurf des IQWiIG fur ein nationales Gesundheitsportal mit Interesse
zur Kenntnis und befurwortet grundsatzlich die Initiative, wissen-
schaftlich abgesicherte Informationsangebote im Internet zu bindeln
und allgemein verstandlich aufbereiten. Solche Angebote kénnen per-
spektivisch die Gesundheitskompetenz von Blrgerinnen und Blrgern
steigern und zum ,,mindigen Patienten* beitragen.

Aus der Sicht des vfa sind Teile des Entwurfs kritikwurdig: Die betref-
fenden Gesundheitsinformationen sollen offenbar ohne jegliche Be-
teiligung der pharmazeutischen Industrie erstellt werden. Dieser
Ausschluss potenziell hochst relevanter Informationslieferanten birgt
dabei die Gefahr, dass wichtige Aspekte, die fur Patienten bei der Be-
handlung mit Medikamenten von Bedeutung sind, nicht angemes-
sen bertcksichtigt werden kénnen. Dies betrifft insbesondere Fragen
der sicheren Anwendung der Préparate, welche besondere Nebenwir-
kungen aufweisen kénnen oder sich durch andere Besonderheiten bei
der Anwendung auszeichnen kénnen. Diese Besonderheiten sind den
Arzneimittelherstellern selbst am besten bekannt. lhre Expertise in
diesem Bereich sollte also auch fur eine adaquate Patienteninforma-
tion in die Entwiurfe der Gesundheitsinformationen einflieBen kdnnen.
Zudem konnen Arzneimittelhersteller auch durch Ihre medizinisch-
wissenschaftliche Expertise im Krankheitsgebiet bzw. mit Ihrer Exper-
tise in der Durchflihrung klinischer Studien einen weiteren substanzi-
ellen Beitrag leisten, um die Qualitat von Gesundheitsinformationen
far Patienten zu verbessern.

Aus Sicht des vfa sollten die forschenden Arzneimittelhersteller des-
halb die Mdglichkeit bekommen im Rahmen eines strukturierten
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Prozesses zu Entwirfen von Gesundheitsinformationen Stellung zu Seite 3/3
nehmen. Eine solche Beteiligung wére auch nicht neu, sondern ist
bereits gangige Praxis, die sich bewahrt hat: seit Jahren nimmt der
vfa regelmalig Stellung zu Entwirfen von IQWiG-Gesundheitsinfor-
mationen fir das Informationsportal ,,www.gesundheitsinforma-
tion.de“. Sinnvoll ware, diese Beteiligung auch in Zukunft — unter
dem Dach eines nationalen Gesundheitsportals — zu erhalten. Die im
vorliegenden Entwurf noch fehlende Einbindung der pharmazeuti-
schen Industrie bzw. ihrer Verbande wirde anderenfalls hinter bereits
etablierte Standards zur Erstellung von Patienteninformationen zu-
rlckfallen.

12. Marz 2018
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Weisse Liste gemeinnitzige GmbH | Leipziger Stralle 124 | 10117 Berlin

Institut fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen

Klaus Koch

Im Mediapark 8

50670 Kéln

Berlin, 19. Mérz 2018

Konzept fiir ein Nationales Gesundheitsportal — Stellungnahme
Sehr geehrter Herr Koch,

die Weisse Liste hat mit der Beantwortung des Fragebogens ihre grundséatzliche Bereitschaft erklart,
sich an einem nationalen Gesundheitsportal zu beteiligen. Mit Interesse haben wir das Konzept vom
13. Februar 2018 gelesen.

Mit Blick auf unsere mogliche Beteiligung méchten wir kritisch anmerken, dass das Konzept noch
keine konkrete Aussage (ber die geplante Tragerschaft eines solchen Portals macht. Die Kenntnis der
Struktur der Tragerorganisation — und ihre notwendige Unabhangigkeit von den Akteursinteressen —
ist jedoch bedingend fir die letztliche Entscheidung der Weissen Liste Uber eine Beteiligung.

Dariiber hinaus ist es fir die Weisse Liste von entscheidender Bedeutung, welche Grundlagen
herangezogen wirden, um Qualitatsanforderungen fur die jeweiligen Module zu definieren. Hier ist es
nach unserer Erfahrung — zumindest fiir das Feld der ,Navigatoren" — &uRerst schwierig, eine
Einigung unter allen relevanten Akteuren tber die Auswahl und Gewichtung von Kriterien
herbeizuftihren, die zugleich den unterschiedlichen Ans&tzen in der Informationsvermittiung gerecht
werden.

Bereits im Rahmen der Beantwortung des Fragebogens hatten wir zudem auf eine Reihe von
Implikationen fiir einen Aufbau eines solchen Informationsangebots hingewiesen. Insbesondere
machten wir heute noch einmal darauf aufmerksam machen, dass dem Konzept die klassische
Vorgehensweise eines Produktentwicklungs- und Verbreitungsprozesses zugrunde liegt: Der
Schwerpunkt der Entwicklung wird auf die Generierung von Content (Uber Content-Partner) und den
Aufbau einer Suchmaschine gelegt. Nachgelagert soll im Rahmen einer Bekanntmachungsstrategie
fur Verbreitung gesorgt werden. Dieser lineare Prozess mit aufeinander aufbauenden Arbeitsschritten
ist fir Angebote und Interaktionen in dem sich aktuell fundamental verandernden Informationsmarkt
nur bedingt geeignet. Erforderlich sind Konzepte, die — in Netzwerkzusammenhangen gedacht — die
Beziehungen von Informationsanbietern und -nachfragern grundlegend ber{icksichtigen. Zu
beriicksichtigen sind sowohl Erkenntnisse Uber Suchstrategien und Verhalten von Nutzern im Internet
als auch technologische Entwicklungen, die fundamentale Auswirkungen auf die Nutzung von
digitalen Medien haben.

Weisse Liste gemeinnitzige GmbH www.weisse-liste.de

Leipziger Stralte 124 | 10117 Berlin Commerzbank Gatersioh | (8AN: NG
T: oao.sm_i F:030.319 870 Registergericht Gitersioh | HRS I | us:-0: NG
E: -~ Geschaftsfuhrung: Roland Rischer
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Insgesamt fallt auf, dass das Konzept einen Ansatz verfolgt, dessen Realisierbarkeit mit Blick auf die
existierenden Marktdynamiken und die individuellen Interessen der mdéglichen Content-Partner kritisch
hinterfragt werden muss. Vor dem Hintergrund der Zielstellung, méglichst viele Menschen mit
méglichst guten Informationen zu erreichen, méchten wir raten, im Folgenden auch alternative bzw.
adaptierte Ansatze zu prifen.

Fur Ruckfragen stehe ich Ihnen gern zur Verfligung.

Mit freundliche

Roland Rischer |
Geschéftsfuhrung

Seite 2 von 2
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fy IMPLANT- ®
' R E G I ST E R implantwiki

Implant-Register Berlin — Holsteiner Ufer 34 - D-10557 Berlin

IQWIG
Institut fUr Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen

Im Mediapark 8
D 50670 Koln

Berlin, March 16, 2018

Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal

Sehr geehrte Damen und Herren,

leider wurde ich erst in diesem Stadium auf das Vorhaben durch einen Hinweis im Deutschen
Arzteblatt aufmerksam. Gestatten Sie mir dennoch ein paar Bemerkungen zu dem geplanten
Gesundheitsportal.

Die Gesamtstruktur ist sehr komplex. Es ist zu befiirchten, dass ein Anwender, der sich weder im
komplizierten Gesundheitswesen Deutschlands noch in wissenschaftlichen Begriffen auskennt,
keinen Nutzen daraus ziehen kann. Ich empfehle daher eine Verschlankung des Vorhabens und
eine Einbeziehung der Beratung durch potentielle Nutzer (insbes. Patienten und Arzte, Industrie,
Versicherungen), z. B. durch eine Zufallsauswahl.

Die Module wenden sich vor allem Patienten. Abweichend davon ist das Modul ,Navigator zu
laufenden klinischen Studien” vor allem fir Fachleute relevant. Es ist zu Uberlegen, ob man dieses
Modul nicht weg lasst, da an Studien arbeitende sich ohnehin an anderen Orten informieren, oder
zwei Zugange, fur Fachleute und Nichtfachleute anbietet. Laufende klinische Studien sind geeignet
bei Patienten Hoffnungen zu erwecken, die zu Behandlungs-verzégerungen mit vorhandenen
Therapien fuhren kénnen und die evtl. spater enttduscht werden mussen.

Personliche Beratungsangebote anzubieten konkurriert mit dem Angebot der Arzte und kann dazu
fuhren, dass ein Paralleluniversum der Medizin entsteht, das am Ende nur zu einer weiteren
Verwirrung eines bereits hilfesuchenden Patienten fuhrt. Zumindest ist hierfir ein Kodex zu
entwickeln, an die sich die Beratenden halten mussen.

Das Portal sollte vollige Unabhangigkeit haben und nur dem Burger/Patienten verpflichtet sein.
Das heift, dass auch Versicherungen oder der Staat nicht in die Finanzierung eingebunden sein
sollten. Méglichkeiten der unabhédngigen und transparenten Finanzierung — fur die es
Kontrollmechanismen geben muss — kann eine gesondert ausgewiesene Gebuhr (z.B. wie die
Rundfunkgebuhr) oder die transparent und nach klaren Kriterien erlaubte Werbung, wie wir sie z.
B. nur auf Produktseiten und in vorgegebenem Rahmen akzeptieren. Eine Anbindung an den

-A274 -



p2/3

Bund bzw. Finanzierung wirde diesem politische Einflussnahme erdffnen, wie es bei anderen
Institutionen durch parteigebundene Amtervergabe praktiziert wird. Dem Geist des vorliegenden
Konzeptes ist zu entnehmen, dass das Problem erkannt ist. In unserem Bereich, der Implantologie,
kommen noch weitere Interessenten hinzu, die in entsprechenden Regularien berticksichtigt
werden sollten (Medizinprodukteindustrie, Wissenschaftler, startups im hightech-Bereich,
Fachverbénde mit gezielten Interessen). In einzelnen Bereichen der Implantologie dréngen die
Medizinproduktehersteller immer weiter in die arztliche Fort- und Weiterbildung ein. Sieht man die
politische Landschaft in Deutschland und Europa, kann ich mir vorstellen, dass eine Hilfestellung
durch Einrichtungen wie Lobbycontrol oder Transparency International hilfreich insbesondere zu
Beginn der Etablierung des Gesundheitsportals sein kann.

Auch wenn Lebensgewohnheiten und Epidemiologie der Krankheiten in verschiedenen Landern
unterschiedlich sind, halte ich es fur vernilinftig von vorneherein einen internationalen Ansatz zu
nehmen bzw. zu versuchen, zumindest innereuropéisch. Das ist ressourcenschonender und bietet
die Moglichkeit schneller einen gréBere Verbreitungsgrad zu erhalten.

Bei aller Kritik ist das Konzept eine gut ausgearbeitete und faire Gesprachsgrundlage. Insbesondere
die in Absatz 5.2 formulierten Anforderungen sollten nicht aufgeweicht werden.

Kurzportrait und denkbare Kooperation

Eine Zusammenarbeit mit dem von mir vertretenen ,Implant-Register®"” kénnte ich mir vorstellen,
zumal ich in den Unterlagen nichts Entsprechendes zu diesem Thema finde. Auch wenn die Frist
langst abgelaufen ist, fige ich in der Anlage den ,Fragebogen zum Konzept flr ein nationales
Gesundheitsportal” bei, damit hnen bei Bedarf eine Einordnung unserer Situation leichter fallt.

Hier eine Kurzfassung:

Das Ziel des Implant-Register ist es, alles im Menschen Implantierbare zu dokumentieren, in einer
fur alle Interessierten verstandlicher Form. Insofern unterscheiden wir uns vom Gesundheitsportal,
als wir wegen der Komplexitat der Materie neben Patienten gezielt auch Arzte, Industrie und
Forschung ansprechen und bewusst die Plattform fur alle offen halten. Fir die Zukunft haben wir
auch ein Bewertungssystem durch die Angesprochenen vorgesehen. Wir sind das einzige
internationale Register von Implantaten, das mindestens 90% aller weltweit angebotenen
Implantate umfasst. Wir sind véllig unabhangig und finanzieren uns durch freiwilliges Sponsoring
von Fachverbanden sowie durch die Industrie, die auf Wunsch eine Registrierung erhalt und nur
auf Produktseiten in einem vorgegebenen Rahmen beschrénkte Werbung installieren kann.

Besonders in diesem Sektor der Medizinprodukte ist eine unabhéngige Information wichtig, als hier
viele nicht patientengerechte und starke wirtschaftliche Interessen bestehen.

Bisher bieten wir das Implantat-Register nur in englischer Sprache an. Sowohl die Fachwelt als auch
viele Patienten durch Aufsuchen von Angeboten in anderen Landern sind in diesem Bereich
internationalisiert.

implantwiki® Berlin

@ Holsteiner Ufer 34 = 10557 Berlin y . ) +_

welcome@implantwiki.com
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So kénnte ich mir vorstellen zuerst die Patienteninformationen auch in deutscher Sprache
anzubieten und dies spater auszudehnen. Wahrend die Thematik in allen Sprachen die gleiche sein
dirfte, kdnnen darin nationale Kontaktmaoglichkeit fir Hilfesuchende zusatzlich angeboten werden
(wobei ich hier wenig unabhangige Stellen sehe). Schon jetzt haben bei uns alle Patienten-
informationen wie auch die Produktdarstellungen einen gleichen standardisierten Rahmen. Dies
versachlicht die Informationen und macht sie vergleichbar.

Neben den Produktdarstellungen bieten wir auch Neuigkeiten von allgemeinem Interesse, ein
Fachbegriffe erlauterndes Glossar sowie eine umfassende Listung aller Fachverbande zum Thema
Implantate. Letztere bieten zum Teil auch Patienteninformationen an, die jedoch nicht immer
ausschlieBlich patientenorientiert sind.

Auch wenn das Implant-Register schon sehr lange besteht, ist es erst in den letzten Jahren richtig
erwacht und arbeitet jetzt die einzelnen Problemfelder ab. Wegen der geringen finanziellen
Ressourcen geschieht dies mit Bedacht, einer gewissen Langsamkeit aber auch Gewissenhaftigkeit.
Schauen Sie sich einfach mal um: www.implant-register.com.

In der Hoffnung, dass ich ein paar Anregungen geben konnte, verbleibe ich

mit freundlichen Gru3en

Dr.Dr. Do

unterschrieben

Dr. Dr. Pet
Peter N
Ehrl Datum: 2018.03.16

r 13:23:45 +01'00'

Dr. Dr. Peter Ehrl

P.S. Falls Sie etwas tber mich erfahren wollen: www.linkedin.com/in/peter-ehrl-dr-dr-med-2524304b

implantwiki® Berlin

@  Holsteiner Ufer 34 « 10557 Berlin y . @ _

welcome@implantwiki.com
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Sylvia Groth
Graz, Osterreich

18.3.2018
Stellungnahme zu

Konzept fiir ein nationales Gesundheitsportal
https://www.iqgwig.de/de/projekte-ergebnisse/projekte/qgesundheitsinformation/p17-02-
konzept-fuer-ein-nationales-gesundheitsportal.7849.html

Die Zahlenangabe bezieht sich auf die Seitenzahl des Konzepts fir ein nationales
Gesundheitsportal.
Kursiv ist der Originaltext, auf den sich die Stellungnahme (nicht kursiv) bezieht.

1 Das Portal soll eine Reihe anspruchsvoller Anforderungen erfiillen und das Potenzial
haben, fiir die Biirgerinnen und Biirger zum zentralen deutschen Internetangebot fiir
Informationen rund um Fragen zur Gesundheit zu werden.

Es ist begriRenswert, dass es ein qualitdtsgesichertes Gesundheitsportal geben soll.

2 ... zur nutzerorientierten, neutralen, objektiven und umfassenden Information der
Bevélkerung ergeben. Um diese Ziele zu erreichen, muss der Trager wissenschaftlichen
Grundsétzen verpflichtet sein. In der Umsetzung dieser Grundsétze sollte der Trager in
transparente Beratungs- und Beteiligungsstrukturen eingebunden sein, dennoch aber
inhaltlich und politisch unabhéngig.

Um dieses Ziel umzusetzen ist es wichtig, von Anfang an Nutzer und Nutzerinnen sowie
Patientinnen und Patienten zu beteiligen. Das hat das IQWiG ja auch in seiner
Pressemitteilung zum Entwurf als Ziel genannt.

11 Das Leitbild der Geschlechtergerechtigkeit (Prinzip des Gender Mainstreaming) ist bei
der gesamten Umsetzung zu beachten.

Das Leitbild der Geschlechtergerechtigkeit bedarf in diesem Entwurf einer
Operationalisierung. Sonst bleibt Geschlechtergerechtigkeit eine rhetorische Wendung, die
keine Konsequenzen nach sich zieht.

Heruntergebrochen auf das Gesundheitsportal heil3t das:
e Beteiligen der Zielgruppen der Frauen und Manner in allen Gremien und
Arbeitsgruppen: Konsumentinnen, Nutzerlnnen, Patientinnen, Angehdrige
¢ Gleiche Beteiligung von weiblichen und mannlichen Expertinnen
e Geschlechterkriterien in der Gesundheitsinformation durchgangig anwenden

Als bedeutende Strukturmerkmale bestimmen die Variablen Sex und Gender die
Gesundheit und Krankheit von Frauen und Mannern. Diese Variablen werden trotz
eindeutiger evidenzbasierter Nachweise und Empfehlungen (Heidari et al. 2016, IGAR
2016, ICMJE 2017, Canadian Institutes of Health Research, 2018) haufig noch nicht
bertcksichtigt (Runnels et al. 2014, Tannenbaum 2016). Wenn geschlechterbezogene

-A278 -



formulierte wissenschaftliche Fragestellungen und Interpretationen von
Forschungsergebnissen nicht gewahlt werden, kann es zu Verzerrungen in Ergebnissen
kommen (Eichler et al. 2000). Das Ignorieren von Geschlechterunterschieden flhrt zu Bias
und mindert dadurch die Qualitat von Gesundheitsinformation, und, in weiterer Folge, die
Qualitat der gesundheitlichen Versorgung fur Frauen und flr Manner.

Sowohl die Gute Praxis Gesundheitsinformation (Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte
Medizin, 2016) wie auch insbesondere die Gute Gesundheitsinformation Osterreich
(Bundesministerium fir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Konsumentenschutz, 2017,
Groth 2017) betonen, wie relevant es ist, dem Faktor Geschlecht in Studien und in
Gesundheitsinformationen systematisch, von der Fragestellung einer Studie bis zur
Auswertung und Veroffentlichung, Rechnung zu tragen.

Ohne geschlechtergerechtes und geschlechterspezifisches Design, Auswertung und
Bewertung von Studien sind evidenzbasierte Materialien nicht evidenzbasiert. Denn die
gefundene Evidenz ist nicht auf die Zielgruppe, die aus Frauenn und Mannern besteht,
anwendbar.

13 Auf gemeinsame Qualitdtsstandards einigen

Entscheidend fiir eine Akzeptanz des Portals ist unter anderem, dass der Trager

sich beim Auf- und Ausbau des Portals in erster Linie an Nutzerbed(irfnissen orientiert.
Dazu ist die friihzeitige Einbeziehung der Zielgruppen nétig. Gleichzeitig erfordert der
Aufbau und Betrieb des Portals aber auch von den Content-Partnern die Bereitschaft, bei
der Einbindung ihrer Inhalte in das Portal den Nutzerbediirfnissen Prioritét zu geben.

Um dies sicher zu stellen, bedarf es der Reprasentanz von Expertinnen aus non profit
Organisationen der Frauengesundheit in den Gremien.

18 5.4.2 Geschlechtergerechte Umsetzung

Wir verstehen Gender Mainstreaming als Verpflichtung bei allen Entscheidungen die
unterschiedlichen Auswirkungen auf die Lebenssituationen und Interessen von Frauen
und Ménnern grundsétzlich und systematisch zu beriicksichtigen.

Ein solches Vorgehen erhéht nicht nur die Zielgenauigkeit und Qualitdt von Malnahmen,
sondern auch deren Akzeptanz.

Der Begriff Mallnahmen scheint nicht zutreffend zu sein. Es geht im Gesundheitsportal um
Gesundheitsinformationen.

Eine Operationalisierung von Gender Mainstreaming ist erforderlich. Gender
Mainstreaming im Bereich Gesundheitsinformationen anzuwenden, bedeutet das
Strukturmerkmal Geschlecht systematisch in der Erstellung und Verbreitung von
Gesundheitsinformationen zu bertcksichtigen. (siehe oben Stellungnahme zu Seite 11).

19 5.4.4 Zielgruppenorientierung und Nutzungsfreundlichkeit
In den letzten Jahren hat die nutzerorientierte Konzeption in der Entwicklung interaktiver
Systeme an Bedeutung gewonnen. Dabei werden komplexe Projekte in sinnvolle
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Einzelelemente unterteilt und diese Elemente wéhrend der Entwicklung (,agil“) durch die
wiederholte Einbeziehung von Nutzerinnen und Nutzern auf Nutzungsfreundlichkeit,
Gebrauchstauglichkeit und Zugénglichkeit getestet. Die Ergebnisse fiihren dann ggf. zu
Anderungen des Konzepts.

Viele Griinde sprechen fiir dieses Vorgehen:

1 Die Anwendung wird von Anfang an den Bedlirfnissen der Anwenderinnen und
Anwender angepasst.

"1 Die friihzeitige Identifikation tatsdchlicher Anforderungen reduziert den spéteren
Arbeitsaufwand und somit die Kosten:

1 Entwicklungskosten flir Funktionen, die niemand nutzt, werden vermieden.

1 Das Fehlen zentraler Funktionen féllt bereits vor der Markteinflihrung auf und der
deutlich héhere Aufwand, der durch nachtrégliche Anpassungen entstiinde, entféallt.

"I Anwendungen werden in der Regel weniger komplex und Folgekosten werden
reduziert.

Menschen mit Einschrénkungen werden selten in die Konzeptions- und
Feedbackprozesse einbezogen. Gefordert ist jedoch ein universelles Design, das fiir alle
Menschen gleichermal3en gut nutzbar ist. Menschen mit Behinderungen sollen Technik
ohne Spezialzugédnge oder Insellésungen nutzen kénnen. Dieser Aspekt sollte bei der
Beauftragung von Usability-Tests berticksichtigt werden.

Die Begriffe Anwenderinnen und Anwender nicht zutreffend, durch die Begriffe
Nutzerinnen und Nutzer (von Gesundheitsinformationen) besser gefasst..

Beteiligung ist nicht nur deswegen sinnvoll, damit die Nutzerinnen und Nutzer die
Gesundheitsinformation nutzen und verstehen. Die Gesundheitsinformation muss auch auf
sie zutreffend sein. Das ist bisher in dem Begriff Evidenz unzureichend bertcksichtigt.

20 5.5.3 Phase 2: Nationales Gesundheitsportal als Suchmaschine

Um eine erste Fassung des Portals so schnell wie méglich und sinnvoll zu realisieren,
bietet sich die Entwicklung und Konfiguration einer Suchmaschine fiir das Portal und
deren Veréffentlichung als erste Ausbaustufe an. Diese Suchmaschine erfasst nur die
Inhalte akkreditierter Content-Partner und liefert den Nutzerinnen und Nutzern dem Stand
der Technik entsprechende Trefferlisten. Die Treffer verweisen auf die externen Angebote
der Partner.

Die angezeigten Ergebnisse missen bereits eine eindeutige Absenderklarkeit fur die
einzelnen Treffer bieten, um die bestmdgliche Orientierung hinsichtlich der angezeigten
unterschiedlichen Suchergebnisse sicherzustellen.

23 f 6 Konzeption der Module des Portals

Ein zusatzliches Modul sollte eingerichtet werden, um unabhangige, am Gemeinwohl
orientierte gesundheitliche Interessenvertretungen und Selbsthilfegruppen sichtbar zu
machen

36 Punkt 17

Unter diesem Punkt 17 sollten auch Informationen zu gesetzlichen Grundlagen,
Partizipation und Rickmeldungen angefiihrt werden, Rechte der Burgerinnen und Burger,
Beteiligungsmdglichkeiten, Meldemaoglichkeiten (wie BfArM - Nebenwirkungsmeldung
durch Burger und Patienten) Vertretungen wie in Sozialversicherungen,
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Sozialversicherungswahlen, Kompetenztrainings, Kompetent als Patientlin,
Menschenrechtsverletzungen im Gesundheitsbereich, CEDAW.

47 6.4
Modul: Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen
Angeboten der Gesundheitsversorgung

bitte hinzufiigen: Navigator zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen
Angeboten der Gesundheitsversorgung und der Selbsthilfe

6.4.4 Qualitdtsanforderungen

Voraussetzung fir eine Verbesserung der Beteiligung von Patientinnen und Patienten ist
ein transparentes Gesundheitssystem, in dem die relevanten Informationen leicht
zugénglich und verstéandlich bereitgestellt werden. Nur gut informiert kbnnen Patientinnen
und Patienten beispielsweise das Recht auf freie Wahl von Arzt und Klinik im Sinne der
bestmdglichen Versorgung gezielt austben.

Die gewunschte Beteiligung der Patienten und Patientinnen darf sich nicht in einer
rhetorisch geforderten Beteiligung erschopfen. Das Gesundheitsportal muss Beteiligung
sicher stellen
¢ indem Patienten und Patientinnen in Entscheidungsgremien des
Gesundheitsportals beteiligt sind
e indem Organisationen, die Patientenvertretung fordern, ermoglichen, und
verwirklichen, beteiligt werden
e indem Interessenvertretungen, die dies fordern, wie gemeinnutzige Organisationen
wie der AKF, Frauenorganisationen, unabhangige Patientinnenvereinigenungen,
angefuhrt werden.

Es geht also darum, dass Spektrum an zivilgesellschaftlichen Organisationen, die zum
Thema Gesundheit arbeiten, neben professionellen Anbieterlnnen, in diesem Modul
ebenfalls abzubilden.

Sollten Patientinnen und Patienten und ihre Organisationen sowie Organisationen, die
Verbraucherlnnenschutz im Zusammenhang mit Gesundheit leisten, im nationalen
Gesundheitsportal keine Prasenz erhalten, sind sie nicht mehr sichtbar.

Wenn diese Organisationen nicht sichtbar sind, sind sie im Zeitalter des Internets nicht
vorhanden.

Das heildt, es geht darum, dass diejenigen zivilgesellschaftlichen Organisationen, die in
den letzten 40 Jahren Patientinnenorientierung, Beteiligung, Kritik and er gesundheitlichen
Versorgung, nachweisbare Fakten der Wirkung und unerwinschten Wirkungen von
Medikamenten und Interventionen eingefordert haben, tatsachlich auch eine Chance
haben, sich an diesem Prozess des Aufbaus eines nationalen Gesundheitsportals und in
den Strukturen des Gesundheitsportals zu beteiligen. Ihre Inhalte, Kritik und Forderungen
sollen auch sichtbar werden.

6.5 Modul: Navigator zu laufenden klinischen Studien
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Mehr Transparenz zum Studiengeschehen durch die Einrichtung eines nutzerfreundlichen
Moduls zu Studien in das Gesundheitsportal einzubeziehen, ist aus Sicht der Patientinnen
und Patienten sehr zu begrifRen. Gesundheitsinformation im Navigator sollte erganzt
werden mit Informationen zu den Rechten von teilnehmenden Patientinnen. Bei
Therapiestudien geht es hier auch um Aufklarung zu den gegebenen Risiken und
maoglichen Vorteilen sowie Erklarungen zum Nutzen einer Teilnahme an einer Studie im
Vergleich mit einer Behandlung mit etablierten Therapien oder nichts tun.

53 6.6 Modul: Navigator / Erlduterungen der Strukturen des deutschen
Gesundheitswesens

Hier sollten auch Angebote genannt werden, die Nutzerinnen und Nutzer, Patientinnen
und Patienten, Angehdrige aktivieren, ihre Interessen vertreten, Beteiligung férdern,
kritische Analyse fordern, Kompetenzen steigern, vernetzen.

71 Evaluation des Gesundheitsportals
Nutzerbewertungen

U

) Verstandlichkeit

1 Vollstandigkeit

1 Nitzlichkeit

"1 Akzeptanz

Nutzlichkeit sollte beinhalten: sind die Informationen passend fir das Geschlecht und Alter
einer Person, auf Geschlechts- und Altersdifferenzierung zu achten.

10.4.1 Akkreditierungsgremium
Dem Akkreditierungsgremium kommt in der Struktur des Portal-Trégers eine besondere
Bedeutung zu. Es ist ein Fachgremium (unter Beteiligung von Patientinnen und Patienten).

Das ist sehr zu begrufien. Fur den Bereich von allgemeinen Gesundheitsinforamtionen
handelt es sich nicht nur um Patientinnen und Patienten. Hier sind auch Kundinnen und
Kunden, gesunde Frauen und Manner sowie Angehorige zu nennen und z.B. Uber die
Verbraucherverbande zu beteiligen.

82 12 Chancen und Risiken

Der Erfolg des Portals wird unter anderem von der Antwort auf die folgenden Fragen
abhéngen:

1 Gelingt es den Portal-Tréger so zu gestalten, dass er den in Abschnitt 5.1 genannten
Eigenschaften entspricht.

1 Wird die Finanzierung nachhaltig gesichert?

1 Wird es méglich sein, die relevanten Content-Partner in ausreichender Anzahl zu
gewinnen?

1 Wird ein ausreichender Fokus auf zielgruppengerechte Umsetzung gelegt?

1 Werden ausreichende MalRnahmen zur Bekanntmachung des Angebots ergriffen, um
das Portal den relevanten Zielgruppen bekannt zu machen? Stehen auch fiir diese
MaBnahmen gentigend Ressourcen zur Verfligung?

1 Wird ein ausreichender Fokus auf zielgruppengerechte Umsetzung gelegt?
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Dieses Kriterium erscheint zentral, so dass die Betroffenen hier wirklich beteiligt sind.
Nothing about me without me.
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Dr. Silja Samerski, Hardy Miiller: Erganzungsvorschlag Modul Digitale Gesundheitskompetenz 1

Stellungnahme zum Nationalen Gesundheitsportal

Erganzungsvorschlag: Modul zur Digitalen Gesundheitskompetenz

Vorbemerkungen

Das Nationale Gesundheitsportal stiitzt sich bei der Dissemination von Informationen auf
neueste digitale Verfahren und Formate und setzt damit digital kompetente Nutzer/innen
voraus. Diese digitalen Kompetenzen sind heute jedoch noch nicht tiberall vorhanden und
werden bisher auch nur unzureichend geférdert. Daher sehen wir das Portal selbst in der
Verantwortung, Nutzer/innen zur digitalen Gesundheitskompetenz zu verhelfen. Wir
schlagen dazu ein eigenes Modul "digitale Gesundheitskompetenz" im Nationalen

Gesundheitsportal vor.

Gesundheitsinformationen im Internet sind lediglich ein Aspekt der Digitalisierung des
Gesundheitswesens. Neue digitale Dienste und Technologien wie Sensoren, Self-Tracking,
Telemedizin, Clinical Decision Support Systems und Kl verdndern Gesundheitsversorgung,
Gesundheitspraktiken und Gesundheitsvorstellungen radikal (Miller 2016, 2017, Miiller und
Samerski 2017, Samerski 2014, 2015, 2018). Wenn heute Gesundheitskompetenz geférdert
wird, mussen die entsprechenden MaRnahmen und Formate diese digitale Revolution im
Gesundheitswesen einschliefen und reflektieren (u.a. Miller und Samerski 2018).

Gesundheitskompetenz ist heute immer auch digitale Gesundheitskompetenz.

Das hier vorgeschlagene Modul hat daher das Ziel, das Nationale Gesundheitsportal mit
einem Modul zur Forderung der digitalen Gesundheitskompetenz zu erganzen. Es soll
zentrale Aspekte von Digital Health darstellen, neue Techniken und Begriffe erklaren sowie
medizinische, datenschutzrechtliche, soziale und ethische Aspekte thematisieren. Indem es
neue Entwicklungen transparent und begreifbar macht, schafft es die Voraussetzungen fir
digitale Selbstbestimmung (Merz et al 2016) und fordert digitale Gesundheitskompetenz.
Diese Kompetenz ist eine Basisvoraussetzung fiir Patientensouveranitat sowie auch fir eine
informierte Nutzung des Nationalen Gesundheitsportales. Wir (SiSa, HaMu) bieten an, das

Modul ggf. als Content Partner zu realisieren.
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Dr. Silja Samerski, Hardy Miiller: Ergdnzungsvorschlag Modul Digitale Gesundheitskompetenz 2

Exemplarischer Vorschlag fiir den Aufbau des Moduls

1. Teil: Einfiihrung

Die Einfiihrung des Moduls gibt einen Uberblick tiber die Hauptstridnge der digitalen
Revolution im Gesundheitswesen (Telemedizin, eGK bzw. ePA, Big Data, Prazisions-
/Systemmedizin, Gesundheits-Apps, Wearables etc.) und klart Begriffe wie Digital E-Health,
Gesundheit 2.0, Big Data etc. Ziel ist es, ein gemeinsames Verstandnis Gber den Sachverhalt
mit seinen Herausforderungen herzustellen. Abgerundet wird diese Einleitung durch ein

verlinktes Glossar (s.u.).

2. Teil: Schutz der personlichen Grundrechte

Der zweite Teil des Moduls diskutiert die Bedeutung von Datenschutz und anderer
personlicher Grundrechte bei der Dissemination von Gesundheits-Daten im Internet.
Datenschutz eine Voraussetzung fir digitale Gesundheitskompetenz und digitale
Selbstbestimmung. Nur diejenigen, die ihre Privatsphare schiitzen kénnen und prinzipiell
beschiitzt wissen, konnen sich dem Medizinsystem anvertrauen. Dieser Abschnitt gibt einen
Uberblick tiber die informationelle Selbstbestimmung und tiber Ansitze zur Wahrung und
Forderung der digitalen Souveranitat (SVRV 2017) bzw. digitalen Selbstbestimmung (Mertz
et al. 2016), u.a. mit den Teilaspekten Autonomie, Freiwilligkeit, Privatheit, Werte, freie

Entscheidung.

3. Teil: Gesundheits-Apps

Der dritte Teil fihrt in die Welt der Gesundheits-Apps ein. Zigtausende solcher Apps sind
heute verfligbar, und Menschen nutzen sie in steigendem Male. Ziel dieses Abschnittes ist
es, eine Art Checkliste zur Einordnung und Beurteilung der verschiedensten Angebote zu
erstellen. Wann ist eine solche App sinnvoll und hilfreich? Was ist bei der Wahl einer App zu
beachten? Was sind wichtige datenschutzrechtliche Grundsatze? Was ist der Unterschied
zwischen einer kommerziellen Fitness-App und einem eCoach einer Krankenkasse? Was sind

Chancen und Risiken solcher Anwendungen?

- A 286 -



Dr. Silja Samerski, Hardy Miiller: Ergdnzungsvorschlag Modul Digitale Gesundheitskompetenz 3

4. Teil: ,,Statistisches Feedback” und "Numeracy"

Der vierte Teil beleuchtet Gesundheitsinformationen, die auf Big Data und Pradiktiven
Analysen beruhen. Kalkulierten Risikoprognosen und computergesteuerte
Entscheidungshilfen spielen bei der Begegnung von Arzt und Patient bereits heute eine
wichtige Rolle. Je mehr Daten Uber Patient/innen vorliegen, desto praziser kann
entsprechende Software mit Hilfe von Big Data sogenannte personalisierte
Diagnosevorschlage, Risikofaktoren und BehandlungsmalRnahmen errechnen. Einige
Experten visieren ein digitales Feedback-Systems in Echtzeit an und halten den Computer
sogar fiir den ,Leibarzt” von Morgen. Andere dagegen stellen klar, dass ein Rechner nicht
wirklich eine Diagnose stellen, sondern lediglich Wahrscheinlichkeiten kalkulieren kann. Was
sagt eine solche kalkulierte Erkrankungswahrscheinlichkeit aus? Was macht ein
Algorithmus? Normabweichende Daten und Risikofaktoren sind oftmals nicht
krankheitsrelevant, kdnnen jedoch zur Verunsicherung und Angsten fiihren. Tatsachlich ist
das statistische Grundverstindnis selbst bei Arzten nicht immer gut ausgepragt (Gigerenzer
und Edwards 2003). Mit dem Modul soll ,,health numeracy”, also v.a. Risikokompetenz im
Zeitalter von Big Data vermittelt werden, um gesundheitsbezogene statistische Aussagen

korrekt interpretieren zu kénnen.

5. Teil: Solidarprinzip und Versicherung

Dieser Abschnitt thematisiert eines der Grundfeste unseres Gesundheitswesens, das
Solidarprinzip der Gesetzlichen Krankenversicherung. Es beruht darauf, dass Versicherte und
Versicherung Uber die selben Informationen verfligen und niemandem im Voraus weil3, wen
es wie treffen wird. Die Versicherungsgemeinschaft tragt die (jeweils unbekannten)
Krankheitsrisiken ihrer Mitglieder daher solidarisch. Durch Big Data werden Versicherte
jedoch zunehmend in kleine und kleinste Risikogruppen aufgeteilt, um mit Hilfe pradiktiver
Modelle sogenannte personalisierte Vorhersagen zu erstellen. Zwischen Versicherten und
Versicherung entsteht eine Informations-Asymmetrie, und es ist absehbar, dass diese
Vorhersagen fiir die Gesundheitsversorgung und auch Versicherung genutzt werden. Erste
Private Krankenversicherungen versprechen bereits Preisnachldsse, wenn ihre Kunden ihr
Gesundheitsverhalten digital Giberwachen (lassen). Der nachste Schritt ist naheliegend - und
bereits angekiindigt: Der Versuch, auf der Grundlage von Risikovorhersagen Versicherte

gezielt zu beeinflussen, also erwiinschtes Verhalten zu fordern und unerwiinschtes zu
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Dr. Silja Samerski, Hardy Miiller: Ergdnzungsvorschlag Modul Digitale Gesundheitskompetenz 4

bestrafen — bis hin zum Versicherungsausschluss. Wenn aber in Zukunft
Versicherungsbeitrdge nicht nach dem Einkommen, sondern (auch) nach dem individuellen
Risikoprofil und Verhalten bemessen werden, dann sind sowohl Freiheitsrechte als auch das
Solidarprinzip bedroht: Jeder wiirde fiir seine eigenen Risiken verantwortlich; die Grundidee
der Versicherung ware ad absurdum gefiihrt. Ziel dieses Abschnittes ist es, bei den

Nutzerinnen und Nutzern ein Bewusstsein Gber diese Problematik herzustellen.

6. Teil: Weitere Vorschlage zur Verbesserung der digitalen Gesundheitskompetenz

Der letzte Abschnitt des Moduls soll weitere Handlungsmoglichkeiten zur Verbesserung der
digitalen Gesundheitskompetenz auffiihren, u.a. allgemeine Handreichungen zum
Datenschutz, Patientenrechte und Tipps fir die individuelle Entscheidungsfindung in Bezug
auf digitale Gesundheitsangebote. Mit diese Informationen werden die Voraussetzungen fir
eine informierte Anwendung neuer Medien geliefert. Dartiberhinaus sollen die Leser/innen
dazu eingeladen werden, sich an einer gesellschaftlichen Debatte zu beteiligen und
Partizipationsmoglichkeiten wahrzunehmen (Patientenvertretung, Co-Creation etc.). Ein
Glossar, das die zahlreichen Fachbegriffe und Schlagwoérter kurz erldutert, sowie eine

Sammlung von informativen Links und weiterfihrender Literatur schlieRen das Modul ab.

Glossar
Algorithmus, Big Data, Connected Care, Daten- bzw. Risikoprofil, Health gadgets, Korrelation,

Prddiktion, Risiko, Wearables, etc.

Literatur und Links zu weiterfihrenden Informationen zum Thema

Mogliche Content-Partner:

Dr. Silja Samerski, Graf-Haeseler-Str. 19, 28205 Bremen, kontakt@samerski.de

Hardy Miiller, PoBmoorweg 40c, 22301 Hamburg
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Von: "Helge Johannes Trondle" [

Gesendet: Montag, 12. Mérz 2018 10:05
An: Stellungnahmen <stellungnahmen@iqwig.de>
Betreff: Projekt P17-02

Sehr geehrte Damen und Herren,

wie gewlinscht die Unterlagen.

Ich méchte darauf hinweisen,das das Projekt frenus abgestimmt auf MS ist bzw. aufbaut,aber jederzeit auf weitere
Krankheiten erweitert werden kann und immer einen Laborversuch benétigt.

Dieser findet dann nach Absprache entweder mit dem Fraunhofer Institut oder IHE statt.Es haben sich neben einige
Softwarehersteller wie Cisco,IBM,Redhat noch keiner nach meiner Ansicht richtig Fuss am Markt fassen kénnen.
Auch ein Portal ist aus meiner Sicht eine Medizin und sollte geprift werden ! Im Rahmen des Laborversuch frenus
kann ein Gesundheitsportal getest werden- Fa. Cisco wird mir die Geréte Meraki zur Verfligung stellen

( Zeitraum 4 Wochen ) und diese dann Rechenzentren Frankfurt und Miinchen durchgefiihrt. Die Technik ist schon
vorhanden und es muss nur mit Recht&kapital eine Lésung gefunden werden.

Das gesamte Projekt unterlieat dem Datenschutz/-sicherheit und erhélt die héichste Stufe der EU.

Ein Portal sollte den Vorgaben nachgehen,da dies ein "Vertrauen" schafft bei allen Akteuren und nicht zuletzt bei
PatientInnen.

Fir Informationen sind die PatientInnen bereit nach Umfang einen Unkostenbeitrag zuzahlen,da die Unterhaltung
mit einer gewissen Summe an Kapital verbunden ist.Hier kann eine Umlegung stattfinden 60 % Bund, 20 % Land, 20
% Patienten.

Fir Informationen zu einer Krankheit hat nur ein Arzt,Klinik,Reha us.w. den Zugang uneingeschréankt und dieser
muss bzw. dem Portal einen Nachweis seiner "Tatigkeit" erfillen.
PatientInnen sollen vor falschen Informationen geschiitz sein.

Medikamenten/Therapien unterliegen dem zustédndigen Arzt! Er kann sich Informationen aus dem Portal entnehmen
bzw. Handlungsempfehlungen nachgehen,und dies dann mit PatientenInnen besprechen.
Es soll und darf zu keinem Zeitpunkt "Dr.Google&Co." aktiv werden.

Aus diesem Grund sehe ich eine engere Verbindung App/Cloud Projekt frenus mit einem Gesundheitsportal.

Fur weitere Fragen stehe ich Ihnen zur Verfligung.
Mit freundlichen Griissen

Helge J.Trondle
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