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Forschung hinkt dem G-BA hinterher
Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) gilt gemeinhin nicht als Hort der Innovations-
freudigkeit. Dennoch ist anzuerkennen, dass dort Patientenbeteiligung bereits seit vielen 
Jahren gelebte Praxis ist. Damit hat die Selbstverwaltungsinstitution G-BA der Gesund-
heitsforschung deutlich was voraus. In der Forschung etablieren sich nämlich Kooperatio-
nen mit den Betroffenen eher zögerlich. In jüngster Zeit mehren sich jedoch die Anzeichen 
dafür, dass ein Bewusstseinswandel stattfindet. Patientinnen und Patienten werden nicht 
länger nur als „Rohstofflieferant“ für Studien gesehen. Forscher erkennen sie vielmehr als 
Partner an, die neue Perspektiven auf den Forschungsgegenstand eröffnen. Die Zeit ist 
mehr als reif dafür.
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Ein rares Gut 
Engpässe bei Immunglobulinen – neue Strategien sind gefragt

• Berlin (pag) – Mittlerweile kann hierzulande auch die Versorgungsicherheit mit lebens-
wichtigen Medikamenten auf wackeligen Füßen stehen. Das gerade verabschiedete Arznei-
mittel-Lieferengpassbekämpfungs- und Versorgungsverbesserungsgesetz (ALBVVG) wird 
daran nur zum Teil etwas ändern. Bei Immunglobulin-Präparaten ist das Problem besonders 
komplex, einfache Antworten gibt es nicht.

Betroffen von der Knappheit sind im vergangenen 
Herbst Kinder und Erwachsene, die selbst nicht aus-
reichend Immunglobuline bilden können, um sich vor 
Infektionen zu schützen. Dabei handelt es sich um Men-
schen mit angeborenen Immundefekten oder Patienten 
mit bestimmten Krebserkrankungen wie der chronisch 
lymphatischen Leukämie oder des Multiplen Myeloms, 
die dauerhaft oder vorübergehend auf eine Antikörper-
Therapie angewiesen sind. 

Kein wirtschaftlicher Vertrieb
Rückblende: Die Versorgung mit Immunglobulinen, die 
aus menschlichem Blutplasma gewonnen werden, ge-
rät im vergangenen Jahr aufgrund pandemiebedingter 
Lieferkettenprobleme ins Stocken. Hinzu kommt, dass 
deutlich weniger Blutplasma gespendet wird. Dann 
stoppt Octapharma, ein Hersteller in Deutschland, im 
Juni 2022 die Lieferung seines neuen Immunglobulin-
Präparats. Als Grund nennt das Unternehmen Rabatt-
forderungen des GKV-Spitzenverbandes. Dadurch könne 

das neue Präparat nur unter Herstellungskosten vertrie-
ben werden. „Durch die Corona-Pandemie und den Krieg 
in der Ukraine sind die Rohstoff- und Herstellungskosten 
erheblich gestiegenen – und steigen weiter. Ein Vertrieb 
unter den Herstellungskosten ist aus nachvollziehbaren 
Gründen wirtschaftlich nicht möglich“, teilt die Firma 
noch in einem Update vom 18. August 2022 mit. 
Im Herbst wird die Versorgungslücke für die Betroffenen 
deutlich spürbar: Tausende Patientinnen und Patienten 
müssen zusehen, wie sich die Regale in den Apotheken 
leeren. Die Apothekerinnnen und Apotheker fangen an, 
die Mengen zu reduzieren und die Abgabe zu stückeln. 
Patientenorganisationen schlagen angesichts verzweifel-
ter Anrufe – insbesondere von Eltern betroffener Kinder 
– Alarm. Viele fürchten, dass die Immunglobulin-Präpa-
rate ganz ausgehen könnten. 

Gesetzgeber lockert Vorgaben 
Der öffentliche Druck wirkt offenbar: Kurz vor Weih-
nachten verabschiedet der Bundestag das Kranken-

Die Initiative „Boy in the Bubble“ zeigt bei einer Aktion, wie ein Leben ohne Immunglobuline isoliert in einer Plastikblase aussehen würde. © pag, Fiolka
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hauspflegeentlastungsgesetz. Darin enthalten ist eine 
fachfremde Regelung, welche Immunglobuline mensch-
licher Herkunft vom sogenannten erweiterten Preismo-
ratorium im Fall von Neuzulassungen beziehungsweise 
einer neuen EU-Genehmigung für das Inverkehrbringen 
ausnimmt. Rückwirkend ab dem 31. Dezember 2018 
entfalle damit auch die Preisfestsetzung durch das 
Vorgängerpräparat, erläutert das Bundesgesundheits-
ministerium auf Nachfrage. Octapharma hebt daraufhin 
im Januar den Lieferstopp für sein neues Präparat auf. 
An seiner Kritik an den verordneten Medikamenten-
Rabatten hält das Unternehmen jedoch fest: Es würde 
in keinem anderen Wirtschaftszweig „derartige Forde-
rungen“ erhoben. „Dies trifft die Hersteller von plasma-
tischen Produkten in besonderem Maße aufgrund über-
proportional hoher Rohstoff- und Herstellungskosten“, 
betont die Firma. 
Der Gesetzgeber reagiert außerdem im Rahmen des 
GKV-Finanzstabilisierungsgesetzes. Dieses führt eine 
Ausnahme vom erweiterten Preismoratorium ein: Her-
steller können sich vom Abschlag für Arzneimittel ganz 
befreien lassen, „wenn für das in den Markt eingeführte 
Arzneimittel eine neue arzneimittelrechtliche Genehmi-
gung erteilt wurde, die im Vergleich zu bereits zugelas-
senen Arzneimitteln mit demselben Wirkstoff eine neue 
Patientengruppe oder ein neues Anwendungsgebiet 
erfasst, und wenn eine Verbesserung der Versorgung 
zu erwarten ist“, teilt das BMG der Presseagentur 
Gesundheit mit. Im Fall einer Bewilligung vereinbart 
der GKV-Spitzenverband mit dem pharmazeutischen 
Unternehmer einen neuen Herstellerabgabepreis für 
das Arzneimittel.
Eine dritte Reaktion erfolgt im Rahmen des im Juni ver-
abschiedeten ALBVVG. Dieses sieht die Möglichkeit vor, 
die Preismoratoriums-Preise für versorgungskritische 
Arzneimittel anzuheben. Zum 1. Juli werden außer-
dem die Basispreise im Zuge des Inflationsausgleichs 
beim Preismoratorium um 6,9 Prozent angehoben. Das 
eröffnet den Herstellern die Möglichkeit, Preise ab-
schlagsneutral auch um bis zu 6,9 Prozent anzuheben. 
Abschläge, die bereits bestehen, da die Abgabepreise 
oberhalb der Basispreise liegen, werden durch An-
hebung der Basispreise entsprechend gemindert oder 
fallen weg. „Dies wird einer weiteren Entlastung der 
Hersteller dienen“, ist das Ministerium überzeugt.

Bedarf an Blutplasma steigt 
Die aktuelle Lage sieht folgendermaßen aus: Das Paul-
Ehrlich-Institut (PEI) bezeichnet die Versorgung von 
Immunglobulin-Präparaten im Juni noch als „ange-
spannt, aber grundsätzlich gedeckt“. Zu diesem Zeit-
punkt sind sieben Immunglobulin-Präparate nicht liefer-
bar. Diese Situation dürfte künftig häufiger eintreten. 
Die Bundesregierung muss bezüglich der Versorgung 
mit Blutplasma-Präparaten bereits einräumen, dass 
auch ohne Pandemie künftig mit gewissen Unwägbar-
keiten zu rechnen ist. In einer Antwort auf eine Kleine 
Anfrage der CDU/CSU-Fraktion Ende vergangenen Jah-
res erläutert sie die Gründe dafür: Zum einen steige der 
Verbrauch an Immunglobulin-Präparaten in Deutsch-
land seit zehn Jahren – aufgrund von Indikationserwei-
terungen, verbesserter Diagnostik und ansteigenden 
Diagnosen. Prognosen des PEI zufolge wird der Bedarf 
jährlich um acht Prozent wachsen. Zum anderen wirken 
sich rückläufige Plasmaspenden aus den USA aus. Eine 
konkrete Zahl nennt die Regierung in ihrer Antwort 
nicht, aber laut Octapharma werden rund 40 Prozent 
des europäischen Blutplasmabedarfs mittels US-Im-
porten gedeckt. Hinzu kommt, dass es nicht klar sei, 
in welche Länder die global agierenden Hersteller ihre 
Immunglobulin-Präparate in den Verkehr bringen, führt 
die Regierung aus. Langfristig werden die Hersteller 
von Blutplasmaprodukten ihre Präparate dorthin ver-
kaufen, wo sie dauerhaft gute Preise erzielen werden – 
zum Beispiel in die USA oder ins europäische Ausland, 
befürchtet der Immunologe und Kinderarzt Prof. Volker 
Wahn, ehemals Charité. Mehr Blutplasmaspenden in 
Europa und vor allem in Deutschland sind ihm zufolge 
unerlässlich, um eine stabile Versorgung zu sichern.

BMG richtet Arbeitsgruppe Blut ein 
Das BMG lässt bereits seit einiger Zeit von einer eigens 
gegründeten Arbeitsgruppe „Blut“ ausloten, wie das 
Spendenaufkommen in Deutschland gesteigert werden 
kann. Die Bundeszentrale für gesundheitliche Aufklä-
rung (BZgA) ruft zum Blutspendetag 2023 erstmals 
gezielt zum Spenden von Blutplasma auf. Nach Wahns 
Ansicht reicht eine solche Kampagne aber nicht aus. 
Die Anforderungen an die Plasmaspendezentren sollten 
verschlankt werden, fordert er im Interview des Monats 
(Link am Ende des Beitrages). Außerdem sei das ganze 
Spendenprozedere umzukrempeln, ist der Experte 
überzeugt. So müsse durch deutlich höhere Aufwands-
entschädigungen das Spenden attraktiver gemacht 
werden.
Das dürften noch dicke Bretter sein, die dafür gebohrt 
werden müssen. •

Weiterführender Link: 

Interview des Monats mit Prof. Volker Wahn: 
Wegen Engpässen: Rutschen wir in eine Spar-
medizin?

https://www.gerechte-gesundheit.de/debatte/
interviews/uebersicht/detail/interview/104.html©

 s
to

ck
.a

d
o

b
e.

co
m

, N
at

al
ia

https://www.gerechte-gesundheit.de/debatte/interviews/uebersicht/detail/interview/104.html
https://www.gerechte-gesundheit.de/debatte/interviews/uebersicht/detail/interview/104.html


 • Seite 6 GERECHTE GESUNDHEITIm Fokus
©

 s
to

ck
.a

d
o

b
e.

co
m

, J
es

s 
ro

d
ri

g
ue

z 



Seite 7 •August 2023 Im Fokus

Leitlinien im Praxistest
Bei der Implementierung gibt es noch Luft nach oben

• Berlin (pag) – Leitlinien sollen die medizinische Versorgung verbessern und gelten als 
wichtiges Instrument, um Über-, Unter- und Fehlversorgung zu verhindern. Doch werden sie 
diesem Anspruch gerecht? Der AOK-Bundesverband und das Wissenschaftliche Institut der 
AOK (WIdO) ziehen aufgrund einer Versorgungsanalyse eine gemischte Bilanz.

Dass es bei der Implementierung von Leitlinien im Ver-
sorgungsalltag noch Luft nach oben gibt, zeigt der auf 
einer Pressekonferenz vorgestellte Versorgungs-Report 
des WIdO anhand von mehreren Beispielen. 

• Beispiel Herzinfarkt: Den AOK-Routinedaten zu-
folge erhalten Patientinnen und Patienten nach 
einem Herzinfarkt meist die in den Leitlinien vor-
gesehenen Medikamente wie Statine oder Blutver-
dünner. Die Daten offenbaren aber deutliche Un-
terschiede zwischen den Geschlechtern. „Frauen 
sind schlechter versorgt als Männer. Sie erhalten 
deutlich seltener die angezeigten invasiven The-
rapieverfahren“, sagt Christian Günster, der beim 
WIdO die Qualitäts- und Versorgungsforschung 
leitet. Bei älteren Frauen ab 80 Jahren liege die 
Behandlungsrate fast zehn Prozent niedriger als 
bei Männern des gleichen Alters.

• Beispiel Restless-Legs-Syndrom: In der aktuellen 
Leitlinie wird die Behandlung mit dem Medikament 
Levodopa aufgrund von hohen Risiken nicht mehr 
empfohlen. Die WIdO-Analyse zeigt, dass etwa 
ein Viertel der diagnostizierten Patientinnen und 
Patienten dennoch eine Dauertherapie mit diesem 
Mittel erhalten. „30 Prozent aus dieser Gruppe 
wurden sogar länger als zwei Jahre damit thera-
piert“, kritisiert Günster. Möglicherweise betrieben 

viele Betroffene zudem „Ärztehopping“, um an das 
Präparat zu gelangen. „Hier gibt es noch viel zu tun, 
um eine leitliniengerechte Arzneimittel-Therapie zu 
erreichen“, betont der Versorgungsforscher.

 
• Beispiel Kontroll-Koronarangiographien nach 

Erweiterungen der Herzkranzgefäße mit einem 
Ballonkatheter (PCI): Hierzu gebe es seit 2016 eine 
Negativ-Empfehlung. Der routinemäßige diagnosti-
sche Herzkatheter wird nicht mehr empfohlen, wenn 
nicht zu erwarten ist, dass daraus eine therapeu-
tische Konsequenz folgt. Hier erkennt Günster ein 
Umsteuern. Seit Veröffentlichung der neuen Emp-
fehlungen sei es zu einem deutlichen Rückgang bei 
den Kontroll-Koronarangiographien gekommen.

Der WIdO-Experte spricht von einer „sehr gemisch-
ten“ Bilanz zur Leitlinien-Umsetzung in der Praxis. Auf 
dem Podium diskutieren die Expertinnen und Experten 
daher verschiedene Ansätze für eine raschere Imple-
mentierung. Dr. Gerhard Schillinger, Leiter des Stabs 
Medizin im AOK-Bundesverband, nennt insbesondere 
eine „gut aufgeräumte Krankenhauslandschaft mit klar 
verteilten Aufgaben“. Eine Erfolgsgeschichte seien die 
zertifizierten Krebszentren. Im ambulanten Setting sieht 
der AOK-Vertreter vor allem die mangelnde Transpa-
renz zur Behandlungsqualität als Schwierigkeit.
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„Da hinken wir hinterher“ 
Mit dem Digitale-Versorgung-Gesetz, vom Bundestag 
im November 2019 verabschiedet, hat der Gesetzgeber 
der Leitlinienerstellung bereits einen deutlichen Booster 
verpasst: Die Erstellung oder Aktualisierung kompletter 
Leitlinien kann über Mittel des Innovationsfonds des 
Gemeinsamen Bundesausschusses gefördert werden. 
Außerdem kann das Institut für Qualität und Wirtschaft-
lichkeit im Gesundheitswesen mit Evidenzrecherchen 
beauftragt werden. Dr. Monika Nothacker weiß diese 
Unterstützung zu schätzen. Die stellvertretende Leiterin 
des Instituts für Medizinisches Wissensmanagement 
der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Me-
dizinischen Fachgesellschaften (AWMF) beschreibt in 
der Pressekonferenz die Anforderungen, welche bei der 
Leitlinienerstellung zu beachten sind. Dazu zählen die 
repräsentative Beteiligung, auch von Betroffenen-Orga-
nisationen, die formale Evidenzbasierung sowie die 

strukturierte Konsensfindung. Das sei viel Arbeit, was 
auch für die Aktualisierung der Behandlungsempfeh-
lungen gelte – „da hinken wir immer hinterher“, räumt 
Nothacker ein. 
Fortschritte erkennt sie dagegen bei der Verbreitung 
von Leitlinien. Fachgesellschaften publizierten mitt-
lerweile Kurz- und Langversionen sowie Patienten-
fassungen. Außerdem werden Leitlinien inzwischen 
auf großen Kongressen vorgestellt und in Qualitäts-
managementsysteme integriert. „Wir sind außerdem 
sehr dahinter her, dass die Leitlinien auch digital an 
den Point of Care kommen“, meint Nothacker. Aller-
dings gebe es dafür viele Hürden. Bereits 2021 hat die 
AWMF eine nationale Strategie gefordert, um evidenz-
basiertes Wissen in digitale Gesundheitsanwendungen, 
Patienteninformationen oder Arztinformationssysteme 
zu integrieren.

DEAL und die dynamische Evidenzaktualisierung

Mit der Aktualisierung von Leitlinien beschäftigt sich 
das Projekt DEAL des Innovationsfonds. Die Abkür-
zung steht für „Dynamische Evidenzaktualisierung 
für Aktuelle Leitlinienempfehlungen“. Das Projekt 
untersucht und bewertet die Machbarkeit eines 
digital unterstützten „Living Recommendations“-
Prozesses. Der DEAL-Prozess beinhaltet die syste-
matische Identifizierung, Bewertung und Aufberei-
tung neuer Evidenz zu ausgewählten Leitlinien- und 
Impfempfehlungen mit hohem Aktualisierungsbedarf 
(„HAP-Empfehlungen“) in kurzen Intervallen mit an-
schließender Entscheidungsfindung zu möglichen 
Empfehlungsänderungen. In einem zweiten Projekt-
teil wird eine Kriterienliste für die Identifizierung von 
Leitlinienempfehlungen mit hoher Aktualisierungs-
priorität entwickelt. Das Projekt wird für 21 Monate 
mit insgesamt circa 629.000 Euro gefördert.
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Weiterführender Link: 

Christian Günster, Jürgen Klauber, David Klempe-
rer, Monika Nothacker, Bernt-Peter Robra, Caroline 
Schmuker (Hrsg.), WIdO, Versorgungs-Report Leit-
linien – Evidenz für die Praxis, PDF, 311 Seiten

https://mwv-open.de/site/
books/10.32745/9783954668007/download/9414/

Lebende Leitlinien als Ziel
Mehr zu Weiterentwicklungsmöglichkeiten von Leit-
linien ist in dem Versorgungsreport „Leitlinien – Evi-
denz für die Praxis“ nachzulesen. Nothacker, Prof. 
Jörg Meerpohl, Prof. Holger Schünemann und Prof. 
Inga B. Knopp gehen in einem gemeinsamen Aufsatz 
unter anderem auf „Living Guidelines“ ein. Ziel sei es, 
diejenigen Empfehlungen zu identifizieren, die eine 
häufige Aktualisierung benötigen – zum Beispiel alle 
zwei bis vier Monate – und dafür Evidenzrecherchen 
in kurzen Abständen durchzuführen. Bislang wurden 
die meisten „Living Guidelines“ im Kontext der Coro-
na-Pandemie erstellt. Dabei spielte die strukturierte 
Zusammenarbeit zwischen universitären Teams und 
Leitliniengruppen eine wichtige Rolle, schreiben sie. 
„Die erfolgreiche Zusammenarbeit kann als mögliche 
Blaupause für künftige Entwicklungen evidenzbasierter 
Leitlinien gesehen werden.“ 
Eine noch weitergehende Vision sind digitale Leit- 
linienformate, die eine Einpassung in ein digitales 

„Evidenz-Ökosystem“ mit direkter Anbindung an die 
Nutzenden ermöglichen. Dessen Kern, so beschreiben 
es die Experten, sei ein strukturiertes Datenformat 
für alle Produkte, das einen ungehinderten Austausch 
von Versorgungs- und Studiendaten erlaubt – „bis hin 
zur ‚Übersetzung‘ in allgemeinverständliche Formate“. 
Als Voraussetzung dafür nennen die Wissenschaftler 
gemeinsame Plattformen, Schnittstellen sowie einen 
Willen und eine Kultur des Teilens. Bis dahin dürfte es 
noch ein weiter Weg sein. •

Von links: Dr. Kai Behrens (AOK-Pressesprecher), Dr. Gerhard Schillinger, Dr. Monika Nothacker, Christian Günster und Prof. Jürgen Wolf (Nationales 

Netzwerk Genomische Medizin Lungenkrebs) bei der Vorstellung des Versorgungsreports © pag, Fiolka

https://mwv-open.de/site/books/10.32745/9783954668007/download/9414/
https://mwv-open.de/site/books/10.32745/9783954668007/download/9414/


 • Seite 10 GERECHTE GESUNDHEITIm Fokus

Mitten in der Dekade
Auf dem Weg zur Spitzenposition in Krebsforschung und -versorgung?

• Berlin (pag) – Es ist fast Halbzeit bei der Dekade gegen Krebs, die 2019 vom Bundes- 
ministerium für Bildung und Forschung (BMBF) initiiert wurde, und die sich mittlerweile als 
deutschlandweite Bewegung etabliert hat. Während an der offiziellen Zwischenbilanz noch 
gearbeitet wird, steht ein wichtiges Thema der kommenden Jahre bereits fest: Survivorship 
– das Überleben einer Krebserkrankung. 
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Das verrät BMBF-Staatssekretärin Judith Pirscher 
kürzlich auf dem Krebs-Kongress Vision Zero. Der Poli-
tikerin zufolge wird das Thema Survivorship ähnlich 
wie die Prävention noch immer zu wenig betrachtet: 
„Der Forschungsbedarf ist groß.“ Immer mehr Men-
schen in Deutschland leben mit einer Krebserkrankung 
oder haben diese überstanden. In der Dekade wollen 
sich die Expertinnen und Experten künftig mit folgen-
den Fragen auseinandersetzen: Mit welchen Lang-
zeitfolgen haben die Patientinnen und Patienten zu 
kämpfen? Was wünschen sich Langzeit-Überlebende? 
Welchen Einfluss hat die Krebserkrankung auf sie und 
auf ihre Angehörigen? Das Problem besteht Pirscher 
zufolge insbesondere darin, dass es nur unzureichende 
Daten gibt oder dass diese nicht strukturiert genutzt 
werden können – „und genau hier werden wir anset-
zen“, verspricht die Staatssekretärin.
Das Datenproblem treibt sie um. In der Forschung und 
Versorgung generiere man heute so viele Daten wie 
nie zuvor, aber als Entscheidungsgrundlage für Diag-
nose und Therapie werde nur ein kleiner Teil davon ge-
nutzt – ein viel zu kleiner Teil. „Das 
wollen und müssen wir ändern, 
gerade im Hinblick auf die Krebs-
behandlung der Zukunft, die ganz 
stark auf personalisierte Therapien 
setzen wird“, meint die Politikerin 
und verweist beispielhaft auf das 
Projekt PM4Onco, das im Rahmen 
der Medizininformatik-Initiative 
umgesetzt wird (siehe Infokasten). 
Sie will außerdem gezielt mit Da-
tenschützern das Gespräch suchen 
– zum Beispiel auf deren Fach-
konferenzen. Die Szene schätzt 
die Politikerin, die selbst einmal 
stellvertretende Landesbeauf-
tragte für Datenschutz des Landes 
Nordrhein-Westfalen gewesen ist, 
als „sehr abgekapselt“ ein. „Daten-
schutz darf kein Verhinderungs-
instrument sein für das, was wir 

dringend nötig haben“, sagt Pirscher und appelliert: 
„Wir müssen an jeder Stelle den gesellschaftlichen Dis-
kurs führen.“

Ist der Druck hoch genug?
Ihr Plan löst bei Prof. Michael Baumann, dem Vor-
standsvorsitzenden des Deutschen Krebsforschungs-
zentrums (DKFZ), und bei der Patientenvertreterin Ulla 
Ohlms spürbar Erleichterung aus. „Wir sagen ja immer 
etwas frech, dass Datenschutz etwas für Gesunde ist“, 
erzählt letztere. Das sei natürlich ein bisschen übertrie-
ben. „Aber wir hätten es gerne eine Nummer kleiner.“ 
Patienten wünschten sich, dass ihre Daten in große 
Datenbanken und -pools eingespeist werden, damit 
durch Algorithmen und KI daraus etwas entstehen 
könne, um Krebs besser zu behandeln oder sogar zu 
heilen. Dieser Wille von Ärzten, Forschern, Patienten 
und Krankenkassen müsse in die „Datenschutz-Büro-
kratie“ eindringen, verlangt die Vorstandsvorsitzende 
von PATH, einer Stiftung von Brustkrebspatientinnen.

Streit um den Datenschutz: „Wir müssen an jeder Stelle den gesellschaftlichen Diskurs führen“, 

appelliert Staatssekretärin Judith Pirscher. © Steffen Kugler
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Personalized Medicine for Oncology

Ziel von PM4Onco ist es, die IT-technischen Grund-
lagen zur Etablierung der personalisierten Medizin 
in der Krebsbehandlung zu legen, um an Krebs 
erkrankten Patientinnen und Patienten eine best-
mögliche, individuell angepasste und somit mög-
lichst wirksame Therapie zu bieten. Indem sämtliche 
Datenquellen zusammengebracht werden – etwa 
aus der genetischen Diagnostik, der standardisierten 
Tumordokumentation, der Vorgeschichte der Betrof-
fenen und letztlich dem Verlauf der Erkrankung nach 

der Therapie – kann der gesamte Krankheitsverlauf 
für die Wissenschaft und damit für viele weitere und 
künftige Erkrankte nutzbar gemacht werden.

Weiterführender Link: 

Mehr Informationen über das Projekt

https://www.uniklinikum-dresden.de/de/das-kli-
nikum/universitaetscentren/zentrum-fuer-medi-
zinische-informatik/leistungen/pm4-onco
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Ähnlich argumentiert Baumann, der auf repräsentative 
Umfragen verweist, wonach Patienten die Forschung 
mit ihren Daten befürworteten. Aber die Datenschützer 
hörten „offensichtlich nicht, was die Betroffenen sagen“, 
kritisiert der Mediziner. Letztlich könne der Datenschutz 
aber nur das repräsentieren, „was wir als Gesellschaft 
wollen und da frage ich mich, ob der politische Druck 
aus der Gesellschaft und ganz speziell von Patientinnen 
und Patientin hoch genug ist“.
Staatssekretärin Pirscher ist trotz der komplexen 
Gemengelage optimistisch. Sie glaubt sogar, dass 
Gesundheitsdaten der Treiber sein könnten, um den 
Datenschutz zu ändern, denn: „Im Gesundheitsbereich 
ist dieses überbordende Schützen eigentlich ein Ver-
nachlässigen.“ Ein weiteres Argument liefert Dr. Ruth 
Hecker, die zu bedenken gibt, dass der Datenschutz 
darauf ausgerichtet sei, Sicherheitslücken zu erken-
nen und zu schließen. „Aber es gibt viel, viel größere 
Sicherheitslücken in der Versorgung der Patientin und 

Patienten, weil wir eben den Datenschutz haben“, 
sagt die Vorstandsvorsitzende des Aktionsbündnisses 
Patientensicherheit. Das werde allerdings nicht gleich-
berechtigt diskutiert. Sie empfiehlt, die Probleme 
anhand praktischer Beispiele auf Augenhöhe gegen-
überzustellen. 
Vieles spricht dafür, dass der Umgang mit Daten einer 
der entscheidenden Erfolgsfaktoren für die Dekade 
sein wird. Nach dem Jahrzehnt sollte Deutschland eine 
„Spitzenposition in Krebsforschung und -versorgung“ 
einnehmen. So formuliert DKFZ-Chef Baumann die 
Zielmarke. Das Format der Dekade hat Pirscher aller-
dings schon jetzt überzeugt: Es gebe für zehn Jahre 
eine klare Priorisierung. Auch werde das Thema aus 
politischen Streitigkeiten herausgehalten und die ver-
schiedenen Akteure hätten Gelegenheit, „in Ruhe“ mit-
einander zu arbeiten. Vor einem inflationären Einsatz 
rät sie jedoch ab: Eine Dekade für dieses und jenes 
sollte es nicht geben.  •

Innovationen in die Klinik bringen

Auf dem Krebskongress Vision Zero verkündet der 
DKFZ-Vorstandsvorsitzende Prof. Michael Baumann 
schlechte Nachrichten: Bei der klinisch-translationalen 
Krebsforschung, bei der es darum geht, Innovationen 
in die Klinik zu bringen, bestehe großer Nachholbe-
darf. Die gute Nachricht: Diese Situation werde durch 
die Erweiterung des Nationalen Centrums für Tumor-
erkrankungen (NCT) „gezielt angegriffen“, wie es der 
Wissenschaftler ausdrückt. Neben Heidelberg und 
Dresden wird es vier neue Standorte geben. Damit 
arbeiteten elf Universitätsklinika und das DKFZ zusam-
men, um Innovationen zur klinischen Anwendung zu 
bringen. Die Mission des erweiterten NCT sei nicht nur 
Forschung, sondern auch der faire Zugang zu Studien 
und Innovationen in ganz Deutschland, stellt Baumann 
klar. Förderbeginn sei am 1. Juni gewesen, man befinde 
sich damit in der Phase der Implementierung, und „wir 
haben das Versprechen abgegeben, dass Ende dieses 
Jahrzehntes dieses NCT mit einer weltweit einmaligen 
Struktur komplett implementiert ist“.
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Patienten forschen mit
In Deutschland zeichnet sich allmählich ein Kulturwandel ab

• Berlin (pag) – Patientenbeteiligung ist in Versorgungsgremien wie dem Gemeinsamen 
Bundesausschuss mittlerweile eine Selbstverständlichkeit. Anders sieht es in der Forschung 
aus, wo sich erst allmählich Kooperationen mit Betroffenen etablieren. Welche Hürden dafür 
überwunden werden müssen.
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Für erstaunlich wenig öffentlichen Widerhall sorgt im 
März eine Erklärung des Forums Gesundheitsforschung. 
Dabei hat es diese in sich. Das Forum, ein hochrangiges 
Beratungsgremium des Bundesforschungsministeriums 
im Bereich der Lebensforschung, proklamiert in dem 
Dokument, dass es „sinnvoll und notwendig“ sei, die 
aktive Beteiligung von Patientinnen und Patienten als 
Partner in der patientenorientierten Gesundheitsfor-
schung „als Standard“ zu etablieren. Eine für alle Seiten 
gewinnbringende Patientenbeteiligung erfordere einen 
Kulturwandel bei allen Akteuren und strukturelle Ände-
rungen auf vielen Ebenen, heißt es weiter.

Wandelndes Bewusstsein
Die Erklärung ist ein wichtiges Signal, Patienten nicht 
länger lediglich als „Rohstofflieferant“ für Studien zu 
sehen, sondern sie als Partner anzuerkennen, die neue 
Perspektiven auf den Forschungsgegenstand eröffnen. 
Dr. Sarah Weschke vom QUEST Center des Berlin Insti-
tute of Health liest an der neunseitigen Erklärung sogar 
einen Bewusstseinswandel ab. „Vor einigen Jahren 
wäre eine solche Erklärung noch undenkbar gewesen“, 
glaubt die Leiterin des Teams Patient & Stakeholder 
Engagement. Im internationalen Vergleich und vor allem 
im Unterschied zum englischsprachigen Raum, wo sich 
die Forschungsbeteiligung von Patienten bereits seit 
Längerem etabliert hat, besteht in Deutschland noch 

viel Nachholbedarf. Allerdings gibt es auch hierzulan-
de einige Leuchtturmprojekte wie den Patientenbeirat 
Krebsforschung des Deutschen Krebsforschungszent-
rums (DKFZ). Das 13-köpfige Gremium unterstützt den 
Stiftungsvorstand und die Wissenschaftler des DKFZ 
dabei, mit ihren Erfahrungen die Erwartungen der 
Patienten besser und umfassender zu verstehen und 
macht auf unvorhergesehene Risiken, Hindernisse und 
Folgen bei der Umsetzung von Forschungsvorhaben 
aufmerksam. 

Kein Selbstläufer
Weitere Good-Practice-Beispiele hat das Forum Ge-
sundheitsforschung in einer Auflistung zusammen-
gestellt. Die immerhin 17 Seiten umfassende Übersicht 
kann allerdings nicht darüber hinwegtäuschen, dass 
eine ernstgemeinte Integration von Patientenvertretern 
in Forschungsprojekte kein Selbstläufer ist. „Die For-
schenden benötigten Flexibilität, Geduld und Ergebnis-
offenheit, denn die Einbeziehung von Betroffenen kann 
den gesamten Forschungsprozess umkrempeln“, weiß 
Weschke. Sie bildet seit einigen Jahren Forscherinnen 
und Forscher – unter anderem von Universitätskliniken 
– zu diesem Thema fort. Außerdem hat sie die Publika-
tion „Aktive Beteiligung von Patientinnen und Patienten 
in der Gesundheitsforschung“ (siehe Grafik Seite 17) 
mitverfasst, die im Mai erschienen ist. 
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Das Heft gibt einen Überblick zu verschiedenen Be-
teiligungskonzepten wie Partizipative Gesundheits-
forschung und Citizen Science. Zur bekanntesten Form 
der aktiven Beteiligung von Patientinnen und Patienten 
in der Gesundheitsforschung gehört demnach das aus 
Großbritannien stammende Format Patient and Public 
Involvement beziehungsweise Patient Engagement. In 
Deutschland habe sich bislang weder ein einheitlicher 
Begriff noch eine konsentierte Definition etabliert, 
konstatieren die Autorinnen. Als Minimaldefinition spre-
chen sie von einem Mitspracherecht von Patientinnen 
und Patienten, ihren Angehörigen oder Vertretungen 
in mindestens einer Phase eines Forschungsprozesses. 
Das bedeutet: „Sie sind aktiv an der Planung, Durch-
führung, Auswertung, Interpretation und/oder der 
Dissemination eines Forschungsprojekts beteiligt. Denn 
nur wenn der Input von Patientinnen und Patienten 
auch einen Einfluss auf den Verlauf eines Forschungs-
prozesses hat, kann von wirklicher Beteiligung ge-
sprochen werden“, heißt es in der Publikation. Diese 
versteht sich als „Heranführung“ für klinisch Forschen-
de an das Thema, von einem Leitfaden mag QUEST-
Mitarbeiterin Weschke ausdrücklich nicht sprechen. 
Zwar wünschten sich viele Forschende Checklisten und 
ähnliches, aber einen „One fits it all“-Ansatz gebe es 
aufgrund der Heterogenität sowohl von Beteiligungs-
formen als auch von Forschungsvorhaben nicht. 

Patienten als Forschungspartner
Eine seriöse Kooperation erfordert nicht nur Fortbildun-
gen für Forschende, sondern auch für Patienten. „Damit 
Patientenvertreter zu ‚Forschungspartnern‘ werden 
können – ist es für sie wichtig zu lernen, wie Forschung 
funktioniert und welche ‚Fachsprache‘ Mediziner und 
Forscher verwenden“, bringt die Patienten Experten-
Akademie für Tumorerkrankungen (PEAK) den Schu-
lungsbedarf auf den Punkt. PEAK organsiert regelmäßig 
Seminare und Workshops, im September beschäftigt 
sich eine Veranstaltung beispielsweise mit Forschungs-
ethik in der Medizin. Schulungen für Betroffene bietet 
außerdem die europäische Patientenakademie EUPATi 
sowie das Zentrum für Kompetenzentwicklung in der 
Krebs-Selbsthilfe an. Letzteres ist bei der Stiftungs-
professur Selbsthilfeforschung am Universitätsklinikum 
Freiburg angesiedelt.
Viel Aufwand ist das alles, es ist jedoch allgemeiner 
Konsens, dass diese Investitionen sich für die For-
schung auszahlen. Die Mitglieder des Forums Gesund-
heitsforschung sind etwa davon überzeugt, dass eine 
frühe und aktive Beteiligung die Qualität der Forschung 
steigern, Forschungsfragen relevanter machen, den 
Transfer der Ergebnisse in der Praxis unterstützen, 
Patienteninteressen stärken und Akzeptanz von For-
schung in der Gesellschaft erhöhen könnte. 
Ähnlich wird es bei der Dekade gegen Krebs formuliert. 
Die 2019 gegründete und vom Bundesforschungs-
ministerium unterstützte Initiative hat sich die Patien-
tenbeteiligung groß auf die Fahnen geschrieben. Die 
Forschenden lernten dadurch eine andere Sichtweise 
auf ihr Forschungsfeld kennen und erhielten wertvolle 
Einblicke in die „Bedürfnisse, Sorgen und Nöte von den-
jenigen, zu deren Wohl sie forschen“. Aus Befragungen 
sei bekannt, dass Patientinnen und Patienten manchmal 
andere Dinge wichtig sind als den Wissenschaftlerinnen 
und Wissenschaftlern.

Lebensqualität im Fokus
Die Einschätzung, dass Patienten mitunter andere 
Prioritäten setzen, teilt Bernd Crusius ausdrücklich. Den 
Betroffenen liege vor allem die Lebensqualität und die 
Verbesserung der Versorgung am Herzen, so der Ge-
schäftsführer des Hauses der Krebs-Selbsthilfe in Bonn. 
Ebenso wie Weschke bemerkt auch er ein allmähliches 
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Umdenken. Die zunehmende Bereitschaft, Patienten 
in Forschungsprozesse einzubinden, macht er unter 
anderem an den stetig steigenden Kooperationsanfragen 
an das Haus der Krebs-Selbsthilfe fest. Derzeit ist die ge-
samte Organisation in 260 Aktivitäten der Patientenbe-
teiligung involviert. Patienten müssen auf Forschung, die 
sie betrifft, Einfluss haben, gemäß dem Leitbild „Nichts 
über uns ohne uns!“, betont Crusius.
Auch die Art der Beteiligung hat sich weiterentwickelt. 
Noch im letzten Jahr sind „Last Minute“-Anfragen keine 
Seltenheit gewesen: Forschende baten am Tag vor der 
Abgabe ihres Antrages in einem hektischen Telefonat 
um einen Letter of Intent der Selbsthilfe. Eine Aufwands-
entschädigung für die Betroffenen war in diesen Anträ-

gen fast nie enthalten. Solche Anfragen erlebt Crusius 
mittlerweile kaum noch. Verbesserungspotenzial sieht er 
aktuell insbesondere bei der frühzeitigeren Einbindung 
der Betroffenen. Ideal wäre es, wenn die Patientenvertre-
ter bereits beim Studiendesign involviert werden, etwa 
wenn es um die Auswahl geeigneter Endpunkte geht 
und nicht erst „am Ende der Kette“, sagt er. Crusius stört 
auch, dass es in Deutschland noch immer keine einheit-
lich geregelte finanzielle Kompensation für die Patien-
tenbeteiligung an Forschungsprojekten gibt, wie es in 
anderen Ländern schon gute Praxis ist. Diese Defizite 
dürften in die Kategorie Kulturwandel und strukturelle 
Änderungen fallen, die das Forum Gesundheitsforschung 
in seiner Erklärung so nachdrücklich eingefordert hat. •

Quelle Grafik: Schütt, A., Müller-Fries, E., & Weschke, S. (2023). Aktive Beteiligung von Patientinnen und Patienten in der Gesundheitsforschung. 

Eine Heranführung. Bonn/Berlin: DLR Projektträger. DOI: 10.5281/zenodo.7908077 • Download unter: https://zenodo.org/record/7908077

Kategorisierung von Patientinnen und Patienten nach Art ihrer Expertise
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• Dr. Sarah Weschke bildet Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler dazu fort, wie sie 
Patienten an ihrer Forschung beteiligen können. Im Interview berichtet sie von Hürden und 
Vorbehalten. Ein Problem: Sowohl Forschende als auch Patientenorganisationen seien noch 
ungenügend über das Thema informiert. 

Patienten an Forschung beteiligen
Dr. Sarah Weschke sagt, wie das geht und wo es hakt 
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Welche Hürden erschweren derzeit eine stärkere Beteiligung 
von Patientinnen und Patienten an der Forschung?

Weschke: Auch wenn es in den letzten Jahren wichtige 
Entwicklungen in Richtung mehr Beteiligung gab, ist dieser 
Ansatz in Deutschland noch nicht selbstverständlich und 
in den meisten Einrichtungen der Gesundheitsforschung 
fehlt es an ausreichenden Strukturen und Ressourcen für 
die Unterstützung von Beteiligungsaktivitäten. Auch sind 
Forschende – aber auch Patientenorganisationen – häufig 
noch nicht genügend über das Thema informiert: Viele 
wissen nicht, was unter aktiver Beteiligung verstanden 
wird und wie man diese so umsetzen kann, dass sie einen 
Mehrwert bestenfalls für alle Beteiligten und die Forschung 
bietet. Teilweise wird sogar noch angenommen, die bloße 
Teilnahme an einer Studie oder Befragung sei schon „aktive“ 
Beteiligung, oder wenn eine Patientenorganisation bei der 
Rekrutierung für eine Studie hilft, ohne darüber hinaus eine 
aktive Rolle oder ein Mitspracherecht im Forschungsprozess 
zu haben. 

Welche Vorbehalte bestehen seitens der Wissenschaftler 
aber auch seitens Patienten, wenn es um eine Einbeziehung 
von Betroffenen in die Forschung geht?

Weschke: Weil Beteiligungsprozesse insbesondere zu Be-
ginn mehr Zeit und Ressourcen kosten, kann es Vorbehalte 
von Forschenden geben: Sie werden gewöhnlich aufgrund 
ihrer Publikationen und Mitteleinwerbungen bewertet. Somit 
kann sich Beteiligung sogar negativ auswirken, selbst wenn 
sie das Potenzial hat, die Forschung zu verbessern, die 
Relevanz für Betroffene zu erhöhen und damit die Trans-
lation in die Praxis zu fördern. Auch aufgrund fehlender 
Informationen zum Thema kommt es vor, dass Forschende 
eine Patientenorganisation kurz vor einer Einreichungsfrist 
kontaktieren und um ein Unterstützungsschreiben für einen 

Antrag bitten. Wenn dann keine weitergehende Einbindung 
erfolgt, führt das zu Enttäuschung bei den Organisationen, 
die vielleicht bei der nächsten Anfrage weniger motiviert 
sind, sich einzubringen. Weiterbildungsangebote für For-
schende, aber auch für interessierte Patientinnen und 
Patienten können dabei helfen, Vorbehalte abzubauen und 
die jeweiligen Perspektiven, Wünsche und Erwartungen 
kennenzulernen und zu verstehen.

Wie kann mehr Patientenbeteiligung an der Forschung 
hierzulande realisiert werden? Und was können wir in die-
ser Hinsicht von anderen Ländern lernen?

Weschke: Neben der Integration in Förderausschreibungen 
ist es wichtig, dass sich Forschungsinstitutionen zu mehr Be-
teiligung bekennen, entsprechende Unterstützungsstrukturen 
schaffen und hierfür Ressourcen und Personal bereitstellen. 
Erfreulicherweise hat das Forum Gesundheitsforschung vor 
einigen Monaten eine Erklärung zur Patientenbeteiligung 
veröffentlicht, in der die Mitglieder konkrete Schritte zur 
Institutionalisierung von Beteiligung benennen. Außerdem 
sollte sich die Patientenbeteiligung positiv auf die Bewer-
tung von Forschenden-Karrieren auswirken. Sonst könnte 
sie als zusätzliche Bürde empfunden werden, die nur um-
gesetzt wird, weil Mittelgeber das plötzlich verlangen. Hier 
hilft ein Blick nach Großbritannien, wo mitunter diskutiert 
wird, inwiefern aktive Beteiligung eher als „tick box exercise“ 
umgesetzt oder so gestaltet wird, dass sie sich leicht quanti-
fizieren lässt. Bedauerlicherweise kann das dazu führen, dass 
die Anzahl von Workshops wichtiger wird als deren Themen 
oder der Einfluss von Patientinnen und Patienten auf den 
Forschungsprozess. Von diesen Erfahrungen können wir 
tatsächlich lernen und bereits zu Beginn Begleitforschung 
zu dem Thema etablieren, zum Beispiel zur Entwicklung von 
Qualitätskriterien und zur Messung von Wirkungen, die auch 
qualitative Aspekte berücksichtigen. •

Zur Person 

Dr. Sarah Weschke leitet bei QUEST das Projekt-
team Patient & Stakeholder Engagement (PSE). 
Das QUEST Center for Responsible Research ist 
am Berlin Institute of Health in der Charité angesie-
delt. Die Diplom-Psychologin arbeitete vorher als 
wissenschaftliche Mitarbeiterin und Koordinatorin 
an der Universität Rostock am interdisziplinären 
Department „Altern des Individuums und der Gesell-
schaft“; Deutsches Zentrum für Neurodegenerative 
Erkrankungen (DZNE). Zusammen mit Antje Schütt 
und Eva Müller Fries hat sie folgende Publikation 
verfasst: „Aktive Beteiligung von Patientinnen und 
Patienten in der Gesundheitsforschung – eine Heran-
führung für (klinisch) Forschende“. 
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Wie kann medizinische Forschung durch die Beteiligung 
von Patientinnen und Patienten verbessert werden?

Kerek-Bodden: Patienten müssen auf Forschung, die sie be-
trifft, Einfluss haben, gemäß dem Leitbild „Nichts über uns 
ohne uns!“. Egal, wie kompliziert Wissenschaft auch sein 
mag: Betroffene bieten immer eine einzigartige Sicht auf 
das jeweilige Thema. Durch die Erfahrung mit ihrer Erkran-
kung wissen Krebspatienten am besten, was für sie wirklich 
wichtig ist und wie ihre Hauptziele, die qualitätsgesicherte 
Versorgung und die Lebensqualität zu verbessern, erreicht 
werden können.

Auf welchen Ebenen der Forschungsbeteiligung von 
Betroffenen sehen Sie hierzulande den größten Nachhol-
bedarf?

Kerek-Bodden: Wir brauchen in Deutschland dringend einen 
Kulturwandel hin zu „Patienten als Forschungspartner“. Und 

dies zunächst bei der Patientenbeteiligung in der Entwick-
lung klinischer Studien. Die frühe Einbeziehung Betroffener 
mit ihrer einzigartigen Expertise ermöglicht die bessere Be-
rücksichtigung von Patientenprioritäten und -erfahrungen, 
was zu relevanteren und patientenzentrierten Studien führt. 
Dies wiederrum wird bessere Studienergebnisse und Be-
handlungsmöglichkeiten für unsere Patienten bringen.

Wie bewerten Sie die momentane Situation?

Kerek-Bodden: Obwohl mittlerweile immer mehr Patienten 
in klinischen Studien beteiligt sind, gibt es noch viel Luft 
nach oben. In der Onkologie liegt die Quote bei circa acht 
Prozent. Daher ist eine der wichtigsten Zukunftsaufgaben 
für und mit der Krebs-Selbsthilfe die Aus- und Weiterbil-
dung von Patientenvertretern, um eine flächendeckende 
Patientenbeteiligung in der Forschung konsequent zu ver-
wirklichen. Das Haus der Krebs-Selbsthilfe Bundesverband 
arbeitet seit 2021 gemeinsam mit dem Zentrum für Kompe-

• Berlin (pag) – Einen Kulturwandel hin zu Patienten als Forschungspartnern verlangt Hedy 
Kerek-Bodden. Die Vorstandsvorsitzende des Hauses der Krebs-Selbsthilfe Bundesverband 
mahnt insbesondere die Patientenbeteiligung in der Entwicklung klinischer Studien an. Diese 
werden dadurch relevanter und patientenzentrierter.

„Eine einzigartige Sicht“
Für Hedy Kerek-Bodden sind Patienten wichtige Forschungspartner

Zur Person 

Hedy Kerek-Bodden ist Vorsitzende des Hauses 
der Krebs-Selbsthilfe – Bundesverband. Zu den 
zehn bundesweit organisierten Selbsthilfeverbän-
den, die im Haus der Krebs-Selbsthilfe vereint sind, 
gehört auch die Frauenselbsthilfe Krebs. In diesem 
Verein engagiert sich Hedy Kerek-Bodden bereits 
seit 2013 und ist aktuell dessen Vorstandsvorsit-
zende. Im Strategiekreis der Nationalen Dekade 
gegen Krebs beleuchtet sie den Blickwinkel der 
Betroffenen und setzt sich für die Interessen der 
Patientinnen und Patienten ein.
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Weiterführender Link: 

Weitere Informationen zum isPO-Projekt der 
Uniklinik Köln

https://webstatic.uk-koeln.de/im/dwn/pboxx-
pixelboxx-235998/patientenbeteiligung-ispo-
cio.pdf

tenzentwicklung in der Krebs-Selbsthilfe der Uni Freiburg an 
der Entwicklung und Erprobung von digitalen Schulungs- 
und Fortbildungsangeboten. Des weiteren unterstützen 
wir die nationale Patienten-Experten-Akademie für Tumor-
erkrankungen (PEAK), die Patientenvertretende mit ihrem 
Kursangebot darauf vorbereitet, ihre gelebten Erfahrungen 
und ihre Expertise in das deutsche Gesundheitssystem ein-
zubringen.

Welche konkreten Forschungsprojekte mit Patientenbetei-
ligung haben für Sie hierzulande Vorbildcharakter?

Kerek-Bodden: Im isPO-Projekt, einem Modellprojekt für die 
sektorenübergreifende Psychoonkologie in Deutschland, 
waren über das Haus der Krebs-Selbsthilfe – Bundesverband 
Patientenvertretende in allen Projektphasen integriert und 
in den Forschungsprozess eingebunden, um neue Unter-
suchungs- und Betreuungsformen für an Krebs erkrankte 
Menschen zu entwickeln. 

Gibt es weitere?

Kerek-Bodden: Aktuell ist die Initiative zum Aufbau einer 
bundesweiten Plattform zur „Medizinischen Genom- 
sequenzierung“ (genomDE) ein Leuchtturmprojekt, eine 
bundesweite Exzellenz-Initiative mit führenden Forschungs-
infrastrukturen der Genommedizin. In genomDE arbeiten 
einschlägige medizinische Netzwerke, Fachgesellschaften 
mit Patientenvertretungen von Anfang an zusammen mit 
dem Ziel, die Nutzung genomischer Information zum inno-
vativen Bestandteil der Regelversorgung in Deutschland 
zu machen. •

„Patienten müssen auf Forschung, die sie betrifft, Einfluss haben“, sagt Hedy Kerek-Bodden. Das Leitbild lautet: Nichts über uns ohne uns!

©
 s

to
ck

.a
d

o
b

e.
co

m
,, 

b
la

ck
sa

lm
o

n 

https://webstatic.uk-koeln.de/im/dwn/pboxx-pixelboxx-235998/patientenbeteiligung-ispo-cio.pdf
https://webstatic.uk-koeln.de/im/dwn/pboxx-pixelboxx-235998/patientenbeteiligung-ispo-cio.pdf
https://webstatic.uk-koeln.de/im/dwn/pboxx-pixelboxx-235998/patientenbeteiligung-ispo-cio.pdf
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Die Studie des Max-Planck-Instituts für demografische 
Forschung kommt zu dem ernüchternden Ergebnis, 
dass Deutschland bei den Ausgaben für das Gesund-
heitssystem zwar auf den vorderen Plätzen liege, bei 
der Lebenserwartung jedoch zu den Schlusslichtern ge-
höre. Die Wissenschaftler haben die Lebenserwartung 
in sechs Ländern mit hohem Einkommen verglichen. 
Dabei zeigen sich erhebliche Unterschiede: In den best-
platzierten Ländern (Frauen: Spanien, Männer: Schweiz) 
werden die Menschen im Durchschnitt mehrere Jahre 
älter als in Deutschland. Hierzulande ist vor allem die 
erhöhte Anzahl von Todesfällen aufgrund von Herz-
Kreislauf-Erkrankungen auffällig.

Mehr Zeit für Beratung
Die DEGAM ist auch deshalb alarmiert, weil in Deutsch-
land überdurchschnittlich viele Ärztinnen und Ärzte 
arbeiteten. Gleichzeitig gebe es mehr Krankenhaus- 
und Intensivbetten als in fast allen anderen Vergleichs-
ländern. DEGAM-Präsident Prof. Martin Scherer erwähnt 
außerdem ein krasses Missverhältnis: „Die Anzahl der 

Arztkontakte pro Person ist extrem hoch – aber die Zeit 
pro Patienten, um gesundheitsförderndes Verhalten zu 
besprechen, viel kürzer als in den verglichenen Ländern.“ 
Die Fachgesellschaft fordert daher mehr Prävention. 
Dringend nötig sei es insbesondere, die sprechende 
Medizin aufzuwerten, damit den Hausärztinnen und 

-ärzten mehr Zeit für Gesundheitsberatung insbesondere 
für Risikopatienten zur Verfügung steht. 
Echte Prävention müsse zudem viel stärker als gesell-
schaftspolitische Aufgabe gesehen werden, denn der 
Anteil übergewichtiger und adipöser Menschen sei 
überdurchschnittlich hoch, zudem seien Alkohol- und 
Zigarettenkonsum höher als in den Vergleichsländern. 
Auch bewegten sich die Deutschen zu wenig. Die 
Fachgesellschaft schlägt vor, eine Zuckersteuer und 
ein Werbeverbot für Tabakprodukte einzuführen. Auch 
Raucherentwöhnung als Kassenleistung, die Subven-
tionierung von gesunder Ernährung in Kindergarten 
und Schule sowie mehr Sportangebote für jede Alters-
stufe seien „längst überfällige Schritte“. Nur so könne in 
Deutschland bei der Lebenserwartung zumindest den 
internationalen Durchschnitt erreichen.

Krankheitslast effektiv reduzieren
Stichwort Herz-Kreislauf-Erkrankungen: Die Fachgesell-
schaft geht davon aus, dass die kardiovaskuläre Krank-
heitslast auch medikamentös effektiver reduziert wer-

den könne. Dr. Uwe Popert von der 
DEGAM wird konkret und verlangt, 
dass bei Menschen mit hohem ab-
soluten und relativen Herzinfarkt- 
Risiko verstärkt Statine verschrie-
ben werden sollten. In Deutschland 
liege die Indikationsgrenze derzeit 
bei einem 20-prozentigen Risiko, 
dass innerhalb von zehn Jahren ein 
kardiovaskuläres Ereignis – zum 
Beispiel Herzinfarkt – auftritt. Im 
europäischen Ausland befinde sich 
die Schwelle meist bei zehn Pro-
zent. Auch hierzulande sollte man 
diesen Wert insbesondere für Jün-
gere bei zehn Prozent ansetzen, um 
eine problematische Verzögerung 
der Behandlung zu vermeiden. •

Weiterführender Link: 

Quellen: „The underwhelming German life 
expectancy“ in: European Journal of Epide-
miology

https://link.springer.com/article/10.1007/
s10654-023-00995-5

Die Präventionskrise 
 
• Berlin (pag) – Deutschland leistet sich eines der teuersten Gesundheitssysteme der Welt. 
Trotzdem ist die Lebenserwartung einer neuen Studie zufolge im Vergleich zu anderen  
Ländern mit ähnlich hohen Einkommen deutlich geringer. Die Deutsche Gesellschaft für 
Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM) macht daher eine Präventionskrise aus. 

In Spanien und der Schweiz werden die Menschen im Durchschnitt mehrere Jahre älter als in 

Deutschland.
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Gesundheit finanzieren: Investitionen, keine Kosten
 
• Berlin (pag) – „Die Finanzierung von Gesundheit sollte grundsätzlich als Investition und 
nicht als Kostenfaktor betrachtet werden“, lautet eine der zentralen Botschaften eines Policy 
Briefs, den der Global Health Hub Deutschland und Healthy DEvelopments formuliert haben. 
Das Papier soll den politischen Dialog zu globaler Gesundheitsfinanzierung fördern. 

Wiederholte Schocks wie die Pan-
demie und die von ihr ausgelöste 
Wirtschaftskrise hätten offengelegt, 
dass Gesundheitssysteme und -ins-
titutionen auf allen Ebenen akut un-
terfinanziert seien, heißt es in dem 
Policy Brief. Auch klimabedingte 
Krisen zeigten, dass Gesundheits-
systeme flexibler, widerstandfähiger 
und gerechter werden müssen. Die 
Autoren sehen eine „seltene Gele-
genheit für ein radikales Überden-
ken“ der Strukturen und Verfahren 
der Finanzierung der internationa-
len Zusammenarbeit im Gesund-
heitsbereich. Konkret empfehlen sie, 
dass Deutschland als „honest bro-
ker“ unter anderem mit Regierun-
gen in Partnerländern, regionalen 
und globalen Entwicklungspartnern 
und dem Privatsektor daran arbei-
ten sollte, stabilere Bedingungen für 
Investitionen privater Unternehmen 
in gesundheitsbezogenen Liefer-
ketten zu schaffen. Auch sollte 
sich die deutsche Regierung dafür 
einsetzen, dass die Investitionen 
des Privatsektors mit den Zielen für 

nachhaltige Entwicklung der Agen-
da 2030 in Einklang stehen und 
zu der Zielsetzung „Gesundheit 
für Alle“ beitragen. Die laufenden 
Bemühungen um eine Umstruk-
turierung der globalen Gesund-
heitsfinanzierungsarchitektur seien 
zu unterstützen, sodass neben 
den Gesundheitsministerien auch 
Regierungschefs in den politischen 
Entscheidungsprozess einbezogen 
werden.
Vorausgegangen ist den Empfeh-
lungen ein Impulsdialog im Hub, 
an dem unter anderem Prof. Jayati 
Ghosh, Professorin für Wirtschafts-
wissenschaften an der Universität 
von Massachusetts in Amherst, 
teilgenommen hat. Sie betont aus-
drücklich, dass Gesundheit nicht 
nur in die Zuständigkeit der Ge-
sundheitsministerien falle, sondern 
auch in die der Finanzministerien, 
der Infrastrukturministerien, der 
Sozialministerien et cetera. Die 
Wirtschaftswissenschaftlerin ist 
auch Mitglied des WHO Council on 
the Economics of Health For All.  

Sie verlangt: „Wir müssen unser 
Verständnis von Gesundheit und 
auch unsere Wirtschaftssysteme 
entsprechend ändern.“  •

Hub und Healthy

Der Global Health Hub Germany und Healthy DEvelopments orga-
nisieren gemeinsam Impulsdialoge zu globalen Gesundheitsthemen. 
Die Dialoge werden vom Bundesministerium für Gesundheit und dem 
Bundesministerium für wirtschaftliche Zusammenarbeit und Ent-
wicklung (BMZ) gefördert. Der Hub wurde 2019 gegründet, um  die 
verschiedenen Akteure in einem unabhängigen Netzwerk zusam-
menzubringen und damit die Global Health Aktivitäten in  Deutsch-
land effizienter zu gestalten. Das Webportal Healthy DEvelopments 
ist eine gemeinsame Initiative des BMZ, der Deutschen Gesellschaft 
für Internationale Zusammenarbeit und der KfW Entwicklungsbank.  

Prof. Jayati Ghosh, Professorin für Wirt-

schaftswissenschaften an der Universität von 

Massachusetts © UN Photo/Eskinder Debebe
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Gesundheit gerecht gestalten
 
• Berlin (pag) – Noch immer sind Gesundheitschancen in Deutschland ungleich verteilt. 
Dieses Problem adressiert regelmäßig der Berliner Gesundheitspreis, sein Motto lautet dieses 
Jahr: „Gesundheit gerecht gestalten“. Die prämierten Projekte verbinden gesundheitliche 
Versorgung und soziale Unterstützung und zeigen, wie verhindert werden kann, dass un-
günstige soziale Umstände zu gesundheitlichen Problemen führen. 

Dieses Mal werden zwei erste Preise ausgezeichnet. 
Das Projekt „Open med“ in München betreibt der Ver-
ein „Ärzte der Welt“: Ärztinnen und Ärzte kümmern 
sich ehrenamtlich um die medizinische Versorgung 
von Menschen, die keinen Zugang zum Gesundheits-
system haben. Wie interprofessionelle Zusammen-
arbeit in benachteiligten und strukturschwachen 
Stadtvierteln gelingen kann, zeigt das Projekt Stadt-
teilgesundheit in Berlin-Neukölln und Hamburg-Veddel.
Dort werden die Menschen nicht nur behandelt, son-
dern auch ihre krankmachenden Lebensumstände in 
den Blick genommen. Beide Erstplatzierten erhalten 
ein Preisgeld von je 20.000 Euro.
Der Berliner Gesundheitspreis rückt Projekte in den 
Fokus, die richtungsweisende Ansätze zur Vernetzung 
zwischen sozialen und gesundheitlichen Akteuren ent-
wickelt und umgesetzt haben. Dafür bedürfe es einer 
„gesamtgesellschaftlichen Anstrengung“, um das Recht 
auf gleiche Gesundheitschancen, gesundheitsförderliche 
Lebensgrundlagen, zielgruppenspezifische Angebote 
und einen niederschwelligen Zugang zur Gesundheitsbil-
dung und -versorgung für alle Menschen gleichermaßen 
und nachhaltig zu stärken, hebt der AOK-Bundesver-
band hervor. Er verleiht den Innovationspreis gemeinsam 
mit der Berliner Ärztekammer seit 1996.

Spießrutenlauf der Zuständigkeiten 
Mit Sonderpreisen prämiert die interdisziplinär besetzte 
Jury dieses Mal die „Sozialberatung in Arztpraxen in 
Berlin-Lichtenberg“ und die „SGB-übergreifende fami-
lienorientierte Versorgung für von psychischen- und 
Suchterkrankungen betroffene Familien“. Das Angebot 
in Lichtenberg bietet niederschwellig Hilfe für Patien-
ten bei Problemen, die sozialer und nicht medizini-
scher Natur sind. Hausärzte vermitteln ihre Patienten 
in kritischen Lebenslagen direkt an Sozialberater, die 
in der Arztpraxis erreichbar sind. Vorhandene Strukturen 
der medizinischen Versorgung werden mit kommunalen 
Angeboten zusammengeführt. 
Das SGB-übergreifende Projekt will dem Spießrutenlauf 
der Zuständigkeiten diverser Sozialgesetzbücher begeg-
nen. Das bundesweit agierende Kooperationsnetzwerk 
steht damit vor einer komplexen Aufgabe und befindet 
sich noch im Aufbau. Ziel ist es, die Hilfesysteme quer 
über die SGB-Grenzen hinweg durch Kooperationen zu 
vernetzen. Für Betroffene ist es derzeit kaum möglich, 
die ihnen zustehenden Leistungen abzufragen und die 
nötige Hilfe zu bekommen. Im Zentrum der Initiative 
stehen Kinder und Jugendliche, deren Eltern psychisch 
erkrankt oder suchtkrank sind. 
Beide Sonderpreise sind mit 5.000 Euro ausgezeichnet. •
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Qualitätssicherung: weniger Aufwand, mehr Nutzen
 
• Berlin (pag) – Über Qualitätsdefizite in der Gesundheitsversorgung und wie sich diese  
beseitigen lassen, diskutieren kürzlich deutsche und internationale Experten auf einem Sym-
posium des Instituts für Qualitätssicherung und Transparenz im Gesundheitswesen (IQTIG). 
Dessen Leiter, Prof. Claus-Dieter Heidecke, muss einräumen: „Andere Länder in Europa sind 
uns ein ganzes Stück voraus.“

Das Institut wurde vor immerhin 
acht Jahren gegründet. Jetzt will 
Heidecke die Qualitätssicherung 
zielgerichteter weiterentwickeln. Im 
Mai hat der Gemeinsame Bundes-
ausschuss (G-BA) das IQTIG beauf-
tragt, ein Konzept zu entwickeln. 
Es geht darum, kontinuierlich und 
systematisch relevante Qualitäts-
defizite und Verbesserungspoten-
ziale zu identifizieren. „Da können 
wir zeigen, wo offene Flanken im 
Gesundheitswesen sind“, so Hei-
decke auf dem Symposium. Die 
Beauftragung umfasst beispielswei-
se eine raschere Entwicklung von 
Qualitätsindikatoren in einem eng 
begrenzten Versorgungsausschnitt. 
Das IQTIG will mit einem kontinuier-
lichen datenbasierten Monitoring 
Versorgungsbereiche mit relevanten 
Qualitätsdefiziten erkennen und 
priorisieren. „Dadurch können in 
Zukunft Verbesserungspotenziale 
deutlich schneller erkannt werden“, 
schreibt das Institut in einer Mit-
teilung. Das IQTIG will dem G-BA 
seine Empfehlungen bis zum 31. 
Januar 2025 vorlegen. Die Beauf-
tragung ist ein weiterer Schritt, um 
das vom G-BA im vergangenen 
Jahr beschlossene Eckpunkte-
papier zur Weiterentwicklung der 
datengestützten gesetzlichen 
Qualitätssicherung umzusetzen. 
Der Ausschuss will, dass Aufwand 
und Nutzen der datengestützten 
gesetzlichen Qualitätssicherung 
besser zusammenpassen. 

Erfolgsstory Zertifizierung
Als Erfolgsstory gelten dagegen die 
Brustkrebszentren, die seit 20 Jah-
ren von der Deutschen Krebsgesell-
schaft (DKG) zertifiziert werden. 

Mittlerweile wurde dieses System 
auf fast alle Tumorarten ausgewei-
tet. „Als wir vor 20 Jahren das Zer-
tifizierungssystem mit den ersten 
Brustkrebszentren gestartet haben, 
war noch nicht abzusehen, wie sehr 
das die onkologische Versorgung 
prägen würde“, sagt PD Dr. Simone 
Wesselmann von der DKG auf 
einem Jubiläumssymposium in Juni. 
Die Erfolge seien enorm. Studien 
belegten unter anderem, dass die 
Behandlung in zertifizierten Zent-
ren im Vergleich zur Behandlung in 
nicht-zertifizierten Einrichtungen zu 
deutlichen Überlebensvorteilen der 
Patientinnen und Patienten führt, 
weniger Komplikationen auftreten 
und die Begleit- oder Spätfolgen 
der Behandlung und der Erkran-
kung milder ausfallen. Außerdem 
wurde bereits exemplarisch für 

Darmkrebszentren gezeigt, dass in 
Zentren niedrigere Behandlungs-
kosten entstehen. Bundesgesund-
heitsminister Prof. Karl Lauterbach 
bekräftigt anlässlich des Sympo-
siums seine Unterstützung für das 
Zertifizierungssystem: „Die Exzel-
lenz der Brustkrebszentren hat 
vielen Frauen das Leben gerettet.“
Zertifizierte Zentren sind Netzwerke 
aus stationären und ambulanten 
Einrichtungen, in denen alle an der 
Behandlung beteiligten Fachrich-
tungen eng zusammenarbeiten. 
Die Zentren bilden den gesamten 
tumorspezifischen Patientenpfad 
ab: Von der Früherkennung, über 
Diagnostik und Therapie bis hin zur 
Nachsorge und Palliation. Mittler-
weile können Krebspatienten sich 
europaweit in über 1.900 zertifizier-
ten Zentren behandeln lassen. •

„Offene Flanken im Gesundheitswesen zeigen“: IQTIG-Chef Prof. Claus Heidecke will die Quali-

tätssicherung des Instituts zielgerichtet weiterentwickeln. © pag, Fiolka
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Gute und schlechte Gewinne
 
• Berlin (pag) – Medizinische Versorgungszentren (MVZ) müssen stärker reguliert werden. 
Das fordert der Bundesrat in einer Entschließung von der Regierung. Mittels Gesetz soll die 
Monopolstellung einzelner Träger verhindert und eine am Patientenwohl orientierte am-
bulante Versorgung gestärkt werden. Über gute und schlechte Gewinne diskutieren auch 
Gesundheitsökonomen, Ärzte und Medizinethiker auf einem Kongress.

Wäre der Arzt vollkommener Sachwalter des Patienten, 
würde er seine Entscheidungen ausschließlich am 
Patientenwohl orientieren, hält Gesundheitsökonom 
Prof. Jürgen Wasem auf dem Hauptstadtkongress fest. 
Dann dürfte es weder Über- noch Unterversorgung 
geben, was erkennbar nicht der Fall sei. Die Trennung 
zwischen einer heilen Welt des vollkommenen Sach-
verwalters und einer bösen Welt des investorenbetrie-
benen MVZ sei eine Illusion.

Kein System ohne Anreize
Allerdings stuft der Wissenschaftler der Universität 
Duisburg-Essen die Gefahr, dass von der optimalen 
Behandlungsstrategie abgewichen wird, bei einer in-
vestorenbetriebenen ärztlichen Einrichtung tendenziell 
größer ein als bei einem niedergelassenen Arzt. Limitie-
rend wirke jedoch, dass solche Abweichungen im Zen-
trum gegenüber den angestellten Ärztinnen und Ärzte 
durchgesetzt werden müssen und auch rufschädigend 
wirken könnten. Wasem empfiehlt bei der Vergütung 
auf Mischsysteme zu setzen, um ökomische Anreize 
besser austarieren zu können. „Es gibt kein Vergü-
tungssystem, das keine Anreizwirkung bewirkt.“ Außer-
dem sollte stärker in die Qualitätssicherung investiert 
werden, um ökonomisch fehlgeleitete Entscheidungen 
besser erkennen zu können.
Dr. Klaus Reinhardt, Präsident der Bundesärztekammer 

(BÄK), attestiert dem GKV-System zahlreiche Fehlan-
reize: Gutes ärztliches Handeln werde nicht gefördert. 
Ein Arzt, der sich gründlich kranken Menschen widme, 
werde nicht belohnt. Es bestehe daher sehr großer Re-
formbedarf. Zwischen guten und schlechten Gewinnen 
will Reinhard nicht unterschieden, sondern vielmehr 
zwischen Ökonomisierung und Kommerzialisierung. 
Letzteres sei ein deutlich weitgehender Begriff. We-
sentliches Gewinnstreben dürfe nicht im Vordergrund 
stehen, meint der BÄK-Präsident, der jedoch einräumt, 
dass sich Ärzte ökonomischen Zwängen stellen müss-
ten. Diese könnten nicht gänzlich ausgeblendet werden. 
„Ökonomisches Verhalten muss man von uns bis zu 
einem gewissen Grad erwarten können.“
Der Medizinethiker Prof. Giovanni Maio, Universität Frei-
burg, betont bei der Diskussionsrunde, dass die Medizin 
kein Gewerbe sei. Ärzte dürften daher nicht in Konstel-
lationen arbeiten, in denen sie bei jeder Entscheidung in 
einen Rollen- und Zielkonflikt hineinsteuern. Vor diesem 
Hintergrund bezeichnet er die 20 Jahre DRG-System im 
Krankenhaus als einen „Kardinalfehler“. Bei einer Durch-
kapitalisierung ärztlicher Tätigkeit bestehe die Gefahr, 
dass eine gute Versorgung der Bevölkerung gar nicht 
mehr angestrebt werde, sondern stattdessen eine Fokus-
sierung auf lukrative Eingriffe stattfinde. Als Beispiel für 
eine solche Entwicklung nennt Maio die Augenheilkunde. 
„Die Ausrichtung der Medizin am Wohl des Patienten 
darf nicht etwas Fakultatives sein“, lautet sein Fazit. •
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informativ, fundiert, ausgewogen
 
Bestellen Sie das kostenlose Magazin „Gerechte Gesundheit“. 
Im Fokus: die Debatte zu Verteilungsgerechtigkeit und Res-
sourcenallokation im Gesundheitswesen. Das vierteljährlich  
erscheinende Magazin enthält Veranstaltungsberichte, Ana- 
lysen und die Geschichten, die hinter der schnellen Nachricht 
stecken. Alle Abonnenten erhalten außerdem gratis das 
monatliche „Telegramm“, ein Update der neuen Inhalte auf 
gerechte-gesundheit.de.

 

Zur Bestellung des Magazins: 

 www.gerechte-gesundheit.de/newsletter.html

 Übrigens: Auf www.gerechte-gesundheit.de können Sie im 
Archiv die bisher erschienenen Ausgaben nachlesen.

Interessiert an aktuellen Nachrichten? Folgen Sie uns auf Twitter.

http://twitter.com/GG_Portal
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