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STARTSCHUSS

Neue
Chancen

Digitalisierung kann fiir chronisch kranke
und behinderte Menschen den Alltag
leichter machen. Doch dabei sollte man die
Risiken der Technik nicht aus den Augen
verlieren, findet Jiirgen Dusel. Er wiinscht
sich eine breite gesellschaftliche Debatte
darliber, wie sich Digitalisierung so ge-
stalten lasst, dass die Vorteile (iberwiegen.

igitalisierung im Bereich der Selbsthilfe
bringt viele neue Chancen. So bietet etwa
das Internet Informations- und Austausch-
plattformen, hat eine grofe Reichweite und
ist ein schier unerschépflicher Wissensspeicher, der
zudem zeit- und ortsunabhingig zu erreichen ist.

transparent sein — und die Apps barrierefrei sowie
nach klaren Richtlinien zertifiziert.

Digitale Selbsthilfe kann immer nur eine Ergin-
zung zur professionellen Gesundheitsversorgung sein.
Und digitale Hilfsmittel kénnen den Arzt nicht er-
setzen. Deswegen muss das Ziel sein, die Barriere-

Titel: iStock/filadendron; Foto: Henning Schacht

Aspekete, die fiir alle Menschen eine wichtige Rolle
spielen — aber fiir Menschen mit beispielsweise Mo-
bilitdtseinschrinkungen ein noch viel grofleres Maf§
an Unabhingigkeit bedeuten. Die sozialen Netzwerke
haben diese Entwicklung noch weiter vorangebracht.
Wie sonst kénnte jemand mit einer seltenen Erkran-
kung so einfach mitanderen Betroffenen in Kontakt
kommen und sich austauschen?

Natiirlich diirfen die Risiken nicht aus dem Blick
geraten: so sind zum Beispiel Gesundheits- und Pa-
tientendaten die sensibelsten Informationen iiber
eine Person. Gleichzeitig sind sie fiir viele Internet-
riesen und Konzerne eine begehrte Wihrung. Sie
diirfen daher nicht in falsche Hinde geraten und die
Nutzerinnen und Nutzer miissen jederzeit in der
Lage sein, die Hoheit iiber ihre Daten wahren zu
konnen. Dasselbe gilt fiir Gesundheits- und Medizin-
apps. Sie konnen das alltigliche Leben gerade fiir
Menschen mit Behinderungen deutlich erleichtern
und einen Schritt hin zu mehr Autonomie und Teil-
habe bedeuten. Aber auch hier muss der Nutzen
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freiheit in der Gesundheitsversorgung insgesamt zu
verbessern, beispielsweise bei der Zuginglichkeit von
Arztpraxen. Insgesamt ist es mein Anliegen, die
Digitalisierung so zu gestalten, dass die Vorteile
iiberwiegen — sei es in der Gesundheitsversorgung
oder auch in der Arbeitswelt. Zur Digitalisierung
gehort nicht nur der technologische Fortschritt,
sondern auch die gesellschaftliche Debatte — damit
alle Biirgerinnen und Biirger gleichermaflen profi-
tieren konnen, egal ob ohne oder mit Behinderung.

Jiirgen Dusel
ist Beauftragter der Bundesregierung fiir die
Belange von Menschen mit Behinderungen.



UBERBLICK

Digitalen Fortschritt nutzen

Kommunikation und Informationsfluss finden zunehmend digital statt. Selbsthilfe-
organisationen haben schnell gelernt, die innovative Technik fiir sich zu nutzen. Doch

die Digitalisierung birgt auch Gefahren fiir die Selbsthilfe. Von Claudia Schick

elemedizin, E-Health, New Health — Begriffe wie diese
verdeutlichen, dass der digitale Wandel lingst auch im
Gesundheitswesen angekommen ist. Und das ist gut so.
So ermdglichen beispielsweise der beschleunigte und
sichere Austausch von Patientendaten und die bessere Vernetzung
von Krankenhiusern, Arzten und Apotheken nicht nur bessere
Therapieangebote. Sobald alle an einer Behandlung beteiligten
Arzte und Therapeuten jederzeit Zugriff aufalle Untersuchungs-
ergebnisse haben, entfallen auch unnétige Doppeluntersuchun-
gen und andere Ineffizienzen. Konsequenterweise muss dann
aber auch der Patient jederzeit Zugang zu seinen Daten haben.
Der Gesetzgeber sieht das genauso. Im Terminservice- und
Versorgungsgesetz (TSVG) hat er geregelt, dass Krankenkassen

»Mehr Transparenz fiir Patienten«

ab dem 1. Januar 2021 allen Versicherten die Verwendung einer
elektronischen Patientenakte und den Zugriff darauf iiber mo-
bile Gerite wie Smartphones erméglichen miissen. Gerade fiir
chronisch kranke Menschen ist dies eine wichtige und hilfreiche
Regelung. So haben sie kiinftig bei jedem Arztbesuch, im Kran-
kenhaus oder wihrend eines Rehaaufenthaltes immer alle
notwendigen Informationen zu ihrem Krankheitsverlauf griff-
und abrufbereit.

Wissen schneller finden. Doch das ist nur ein positiver Aspekt
der Digitalisierung. Mindestens ebenso wichtig ist der deutlich
vereinfachte Zugang zu Gesundheitsinformationen. Auch in
diesem Bereich der digitalen Revolution profitieren chronisch

Martin Litsch ist

Vorstandsvorsitzender des
AOK-Bundesverbandes.

Welche Vorteile fiir chronisch Kranke
bringt das geplante Terminservice-
und Versorgungsgesetz?

Das Gesetz regelt endlich umfassend die
digitale Vernetzung der Akteure im Ge-
sundheitswesen. Die Krankenkassen
werden verpflichtet, ihren Versicherten
spitestens ab 2021 eine elektronische
Patientenakte anzubieten. Die AOK ar-
beitet bereits mit Hochdruck an ihrem
Digitalen Gesundheitsnetzwerk, das eine
solche Akte beinhaltet. Es erméglicht den

einfachen und schnellen Austausch von
Befunden und medizinischen Daten
zwischen den Patienten und ihren behan-
delnden Arzten.

Wie nutzt die AOK die Digitalisierung,
um chronisch Kranke noch besser zu
unterstiitzen?

Gerade fiir chronisch Kranke, die oft bei
mehreren Arzten gleichzeitig in Behand-
lung sind, kann der digitale Austausch
von Daten und Dokumenten in unserem
Gesundheitsnetzwerk entscheidende
Fortschritte bringen. Denn er wird zum
Beispiel die Zusammenarbeit zwischen
niedergelassenen Arzten und Kranken-
hiusern deutlich verbessern und mehr
Transparenz schaffen — auch fiir die Pa-
tienten. Sie behalten im Gesundheits-
netzwerk der AOK immer die Hoheit
iiber ihre Daten und entscheiden, welcher

Arzt welche Informationen erhilt. Doch
die AOK arbeitet nicht nur an der Ver-
netzung. Wir haben jetzt schon zahlrei-
che digitale Angebote wie Online-Coa-
ches fiir Menschen mit Depressionen
oder fiir die Angehdrigen von Depressi-
onskranken. Diese Angebote werden wir
weiter ausbauen.

Braucht man kiinftig iiberhaupt noch
Servicestellen, wenn doch jetzt alles
auch digital machbar ist?

Fiir die AOK ist die Nihe zu ihren Ver-
sicherten wichtig. Sie erwarten heute,
dass sie ihre Anliegen auch online abwi-
ckeln koénnen. Aber in manchen Fillen
ist der personliche Kontakt am Telefon
oder in der Geschiftsstelle einfach un-
verzichtbar. Hier sind wir auch im Ver-
gleich zu anderen Krankenkassen sehr
gut aufgestellt.
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Kranke in besonderem Mafle. Betroffene finden schnell, un-
kompliziert und barrierefrei die benétigten Informationen und
Hilfsangebote wie etwa Selbsthilfegruppen. Das Internet er-
méoglichtes, sich ein spezifisches Wissen iiber die eigene Krank-
heit anzueignen und weltweit mit anderen Erkrankten zu
kommunizieren.

Selbsthilfeorganisationen wiederum kénnen Betroffene
online mit wenig Aufwand und geringen Kosten informieren
und beraten. Das Sammeln, Zusammenfiihren und Weitergeben
von Informationen ist durch die Digitalisierung bequemer ge-
worden. Broschiiren miissen nicht mehr miithsam gedrucke,
gelagert und verschickt werden — sie konnen stets aktuell als
Downloads zur Verfiigung stehen. Betroffene mit eingeschrink-
ter Mobilitdt erlangen durch die digitale
Technik wieder mehr Selbststindigkeit und
Teilhabe am gesellschaftlichen Leben.
Computer, Smartphone und Co. erdffnen
ihnen den Zugang zu Welten, aus denen sie zuvor ausgeschlossen
waren. Sie konnen teilhaben an digitalen Treffen per Kamera
und Headset, kénnen in Chatriumen mit anderen kommuni-
zieren. Sie sind Teil einer Gemeinschaft, einer Gruppe, der
Selbsthilfe. Damit nicht genug: Auch beim Krankheitsmanage-
ment kénnen kleine digitale Helfer fiir chronisch Kranke ein
grofler Gewinn sein. Einer Umfrage der Kassenirztlichen
Bundesvereinigung zufolge nutzen immerhin 20 Prozent der
chronisch Kranken mit einem Smartphone Gesundheits-Apps,
um ihre Erkrankung zu iiberwachen oder zu kontrollieren. Das
entsprechende Angebot ist riesig, es gibt bereits Zehntausende
Gesundheits-Apps und jeden Monat werden es mehr.

Kleine digitale Helferlein. Auch die Gesundheitskasse hat das
Potenzial der mobilen Anwendungen erkannt und bietet eigene
Priventions-Apps an. Diese helfen etwa dabei, die Gesundheit
zu erhalten, zu verbessern oder eigene Vitalwerte regelmiflig zu
tiberpriifen und zu dokumentieren. So unterstiitzt die AOK
Bayern mit ihrer Relax-App Menschen dabei, sich zu entspannen
und Stress abzubauen. Die Bonus-App der AOK PLUS erméog-
licht es, verschiedene sportliche Aktivititen mit einem Health-
Kit zu messen, wihrend die AOK-Gesund-Genieflen-App dabei
hilft, sich gesund zu ernihren.
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Tablet, Smartphone & Co.
kénnen in der Prdvention, aber
auch im Krankheitsmanagement
wertvolle Helfer sein.

Risiken im Blick behalten. Doch die Digitalisierung ist nicht
nur ein Segen fiir die Selbsthilfe. Weil das digitale Angebot so
umfassend ist und die Informationen gleichzeitig sehr einfach
abzurufen sind, weil Betroffene zu jeder Tages- und Nachtzeit
an Informationen gelangen und sich dariiber bei Bedarf auch
anonym austauschen kénnen, engagieren sich immer weniger
Menschen vor Ort fiir die Selbsthilfe. Alteingesessene Gruppen
schrumpfen, iiberaltern oder l6sen sich auf. Auch in den Landes-
und Bundesverbinden der Selbsthilfe sind immer weniger Be-
troffene wirklich aktiv beteiligt. Immer mehr Organisationen
werden von hauptamtlichen Mitarbeitern geleitet. Zum Teil
auch, weil die Betroffenen befiirchten, Informationen nicht mehr
professionell genug aufarbeiten zu kénnen. Ist das noch Selbst-

Chronisch Kranke profitieren von der
digitalen Revolution in besonderem Mal3e.

hilfe? Hat das noch mit dem Selbsthilfe-Prinzip zu tun? Cha-
rakteristisch fiir die Selbsthilfe ist der regelmif8ige und selbst-
bestimmte Austausch Betroffener sowie Angehériger in Gruppen,
um die persénliche Lebensqualitit zu verbessern. Doch dieser
direkte Austausch wird immer seltener.

Personliche Treffen fordern. Selbsthilfe muss sich die digitalen
Maglichkeiten zunutze machen, um die eigene Arbeit zu verein-
fachen und zu stirken. Aber sie muss gleichzeitig daraufachten,
dass die Digitalisierung die Selbsthilfe nicht in ihren Grund-
werten und in ihrem Wesen aushéhlt. Digitalisierung in der
Selbsthilfe, die den Alltag der chronisch kranken und behinder-
ten Menschen erleichtert, die ihre Betroffenenkompetenz durch
Informationen stirkt, ist wichtig und zu unterstiitzen. Die
iiberdimensionale Digitalisierung der Selbsthilfe, der alleinige
Austausch via Chat, Video oder soziale Nachrichtendienste, darf
hingegen nicht kritiklos hingenommen werden. Die AOK will
deshalb Gruppentreffen mit direktem Austausch der Betroffenen
von Angesichtzu Angesicht gezielt unterstiitzen. Denn das, was
die Selbsthilfe wirklich ausmacht, muss erhalten und gestirkt
werden: Betroffene helfen Betroffenen. m

Claudia Schick ist Selbsthilfereferentin beim AOK-Bundesverband.



WISSENSCHAFT

Die Selbsthilfe von morgen

Wie verindert Digitalisierung die Selbsthilfe? Eine Vorhersage dazu ist alles andere als einfach,
wie ein Riickblick auf friithere Innovationen zeigt. Frank Schulz-Nieswandt verdeutlicht, welche
Chancen und Risiken der technische Fortschritt fiir die Selbsthilfe mit sich bringen kann.

b gesellschaftliche Institutionen,

zwischenmenschliche Kommu-

nikation oder das ganz alltigli-

che Miteinander: Die Digitali-
sierung ist gerade dabei, unsere Gesellschaft
von Grund auf zu verindern. Die Welt
der gesundheitlichen Selbsthilfe ist hier
keine Ausnahme und wird sich ebenso
zwangsldufig verindern. Unklar ist bis-
lang nur, wie die Verinderungen im De-
tail aussehen werden.

Auswirkungen auf Gruppenarbeit. Die
Basis der Selbsthilfe bildet die Gruppen-
arbeit vor Ort. Dort, selbst organisiert und
selbst verwaltet, unterstiitzen sich betrof-
fene Menschen und ihre Angehérigen bei
der Bewiltigung ihres Leidens — sei es
eine chronische Krankheit, eine Sucht
oder eine Behinderung. Welche Auswir-
kungen kénnte die Digitalisierung nun
auf dieser Mikroebene der Selbsthilfe
haben? Wird das Zeitalter der ,Generati-
on Facebook* dazu fiihren, dass diese
Form der direkten Begegnung kiinftig
nicht mehr gebraucht wird und die Selbst-
hilfeaktiven stattdessen nur noch virtuell
miteinander kommunizieren, etwa in
internetbasierten Chats oder Foren?

Ergdnzende Angebote. Die bisherige
Entwicklung in anderen gesellschaftli-
chen Bereichen scheint eher dagegen zu
sprechen. Beispielhaft kénnte man auf
den Biichermarkt verweisen: Hier gibt es
bereits seit geraumer Zeit ein Nebenein-
ander von traditionell gedruckten Bii-
chern, Horbiichern und E-Books. Auch
im Zeitschriftenmarkt finden sich weiter-
hin gedruckte Zeitungen und Magazine,

die durch E-Magazine oder vollstindig
eigenstindige Onlineausgaben erginzt
werden. Und auch in der Welt der perso-
nengebundenen sozialen Dienstleistungen
setzt die leibliche Bediirftigkeit des Men-
schen Grenzen der Austauschbarkeit.
Pflegeroboter oder mechanische Robben
in der Demenzbetreuung kénnen immer
nur eine Erginzung sein und niemals die
menschliche Zuwendung vollstindig er-
setzen. Es spricht daher auch auf dem
Gebiet der gesundheitlichen Selbsthilfe
vieles dafiir, dass sich die kiinftigen An-
gebote weiter ausdifferenzieren und ge-
genseitig erginzen werden. Selbsthilfe-
gruppen kénnen und werden die neuen
Méglichkeiten beispielsweise verstirkt
dafiir nutzen, die Selbsthilfe-Idee mit
Blick auf den notigen Generationenwech-
sel fiir die jiingere Generation zu 6ffnen.

Was bringt die Zukunft? Eine
Einschdtzung der Digitalisierungs-
folgen fiir die Selbsthilfe ist nicht
leicht. Die neue Technik macht vieles

Passive Konsumenten. Doch wie steht
es um die Folgen der Digitalisierung auf
der Makroebene der Selbsthilfe, also in
den Bundes- und Landesverbinden? Hier
kann die Technik sicher sinnvoll genutzt
werden, um den organisatorischen Aus-
tausch zu vereinfachen und den Mitglie-
dern iibergeordnete Informationen zu-
ginglich zu machen. Auf der anderen
Seite kann die Digitalisierung hier noch-
mals steigern, was der soziale Wandel und
die weitere Modernisierung bereits aus
dem Menschen gemacht haben: einen
passiven Konsumenten. Denn der einfache
Zugang zu Informationen birgt die Ge-
fahr, dass sich immer weniger Menschen
im Rahmen des solidarischen Gruppen-
geschehens vor Ort informieren und damit
aktiver Teil der gegenseitigen Hilfe wer-
den. Stattdessen suchen und finden Be-

Foto: iStock/DNY59
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Hypothesen zur Digitalisie-
rung der Selbsthilfe

troffene ihre Informationen auf den
Homepages der Spitzen-, Bundes- und
Landesverbinde der Selbsthilfe. Die vor
Ort erfahrbare Selbsthilfe verkiimmert
zulasten eines Suchverhaltens in den In-
formationsmirkten des Internets. Dieses
Problem gilt gleichermaf3en fiir die Meso-
ebene der Selbsthilfe, also fiir die Arbeit
der Selbsthilfekontakt und Informations-
stellen im Kontext einer Sozialraument-
wicklung, also der Planung von sozialen
Hilfsangeboten in einem Stadtviertel.
Auch hier besteht die Gefahr, dass sich die
Selbsthilfe — neben den offensichtlichen

Es besteht die Gefahr,
dass sich Selbsthilfe
zu einem digitalisierten
Informationsmarkt
entwickelt.

Vorteilen einer vereinfachten Kommuni-
kation —zu einem digitalisierten Informa-
tionsmarkt fiir externe Nutzer entwickelt.

Jede Medaille hat zwei Seiten. Doch
Plausibilitdt ersetzt nicht gesicherte Evi-
denz. Generell ist die empirische Befund-
lage zu den Folgen der Digitalisierung der
sozialen Welt bislang véllig unzureichend.
Auch wenn einige iltere Dissertationen
zum Thema vorliegen und viele dortige
Annahmen gutzu begriinden sind, steckt
die ganze Thematik doch voller Zwiespil-
tigkeiten. Ein Blick auf friihere technische
Innovationen zeigt, dass jede Medaille
immer zwei Seiten hat. So hat die fliichen-
deckende Verbreitung des Telefons sicher
dazu gefiihrt, das ein oder andere Ge-
sprich von Angesicht zu Angesicht zu er-
setzen. Es konnte aber auch dabei helfen,
den fiir ein Candle-Light-Dinner nétigen
Termin und Ort schnell und einfach ab-
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zusprechen. Mobilfunk kann Leben ret-
ten, aber auch suchtartig abhingig ma-
chen. Der Online-Einkauf kann fiir
hiuslich gebundene Menschen das Dasein
etleichtern, ist allerdings verkehrstechnisch
und 6kologisch problematisch. Technische
Neuerungen bringen ganz neue Chancen
und Nutzungspotenziale mit sich — aber
auch Risiken, ja Gefahren im menschli-
chen Zusammenleben im Hinblick auf die
Entfremdung des Menschen.

Kein Mangel an Komplexitat. Nicht
iiberraschend ist also der Befund, dass sich
die weitere Entwicklung noch nicht wirk-
lich gut abschitzen ldsst — sie wird wohl
sperrig, uniibersichtlich und widerspriich-
lich verlaufen. Es herrscht also kein Man-
gel an Komplexitit. Dies zeigt auch das
Projekt ,,Soziales Netzwerk Lausitz* der
AOK PLUS, das die Universitit Kéln
wissenschaftlich begleitet. In diesem er-
folgreichen Selbsthilfeprojekt im Kreis
Gorlitz iibernehmen erfahrene Selbsthil-
fegruppenmitglieder nicht nur die Rolle
des Lotsen zur Selbsthilfeaktivierung —sie
konnen sich auch in anderen Bereichen
ehrenamtlich engagieren, beispielsweise
in der Priventionsarbeit in Schulen oder
als Alltagsbegleiter im Kontext der Kran-
kenhausentlassung.

Um in dieser strukturschwachen Ge-
gend den Zugang zur Selbsthilfe zu er-
leichtern, hat die dortige Selbsthilfe-
kontaktstelle in Weiflwasser zudem eine
regelmiflige Videosprechstunde angebo-
ten. Dieses niedrigschwellige Angebot soll
vor allem Menschen erreichen, die den
Gang zu einer Beratungsstelle scheuen
oder aufgrund fehlender Mobilitit dazu
nicht in der Lage sind. Sie kénnen zu
festen Zeiten mit dem Programm Skype
ganz anonym, kostenfrei und von zu Hau-
se Rat in der Kontaktstelle bekommen.
Bislang wird dieses Angebot jedoch kaum
wahrgenommen. Hier ist zu beobachten,

Digitalisierungseffekte auf der
Makroebene (Selbsthilfeverbande)

€) Interne Mitgliederférderung wird
modernisiert

@ Gegenseitigkeitshilfe erodiert durch
verstarkte passiv-konsumtive
Nutzung frei zugdnglicher Inhalte

@ Transformation der Selbsthilfeverbande
(Fokus auf interne Selbsthilfeteilhaber)
zu Patientenorganisationen (Fokus
auf externe Teilhaber)

Digitalisierungseffekte auf der Mesoebene
(Kontakt- und Informationsstellen)

€) Aufgabenerledigung wird modernisiert
(Beratung und Fallsteuerung im Kon-
text lokaler Netzwerkarbeit)

Digitalisierungseffekte auf der
Mikroebene (Selbsthilfegruppen)

€) Interne Mitgliederfrderung wird mo-
dernisiert, hohere Attraktivitat der
Selbsthilfe fiir junge Menschen

@ Gegenseitigkeitshilfe erodiert durch
verstarkte passiv-konsumtive Nutzung
frei zuganglicher Inhalte

@ positiv zu beurteilen
(® negativ zu beurteilen

Gemessen an der originaren Idee
der gemeinschaftlichen Selbsthilfe

wie sozial differenziert die Digitalisierung
des Menschen bislang wirksam geworden
ist — die Akzeptanz ist sehr unterschied-
lich. Das magan den Thematiken liegen,
auch an Bildung, Geschlecht sowie Alter
der potenziellen Nutzer, an entsprechen-
den Kompetenzprofilen und Persénlich-
keitseigenschaften und auch an den Be-
sonderheiten der Bevolkerung im
lindlichen Raum — letztlich wissen wir es
(noch) nicht. Und auch nicht, wie sich die
Akzeptanz dieses Angebotes entwickeln
wird. Ein Blick in die Zukunft ist eben
schwieriger als der (auch nicht ganz siche-
re) Riickblick auf die Vergangenheit. m

Prof. Dr. Frank Schulz-Nieswandt /ehrt
an der Universitdt Koln Sozialpolitik und
Methoden der qualitativen Sozialforschung.
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Hausarztpraxis voll vernetzt

Im duflersten Nordosten der Republik hat die AOK ihr digitales Gesundheitsnetzwerk als
Pilotprojekt gestartet. In der Praxis von Dr. Sabine Westphal profitieren die Patienten nun
vom besseren Informationsfluss. Dirk Schnack hat die Hausirztin in Eggesin besucht.

tidiger Junge hat mehrere Herzinfarkte hinter sich. Seine
medizinische Vorgeschichte ist lang, seine Patientenak-
te dick wie ein Telefonbuch. Eng bedrucke stapeln sich
die losen Seiten in verschiedenen Formaten. Um hier
schnell die richtige Information zu finden, braucht man so viel
Erfahrung wie Dr. Sabine Westphal. Die Fachirztin fiir Allge-
meinmedizin kennt und begleitet den 61-jihrigen Patienten
schon seit vielen Jahren. Medizinische Betreuung benstigt
Junge aber nicht ausschliefSlich in der Hausarztpraxis im vor-

Dr. Sabine Westphal erkldrt ihrem Patienten Riidiger Junge
die Vorziige der digitalen Gesundheitsakte.

pommerschen Eggesin, sondern auch in Krankenhiusern und
in anderen Arztpraxen. Bis dort alle relevanten Informationen
aus der Hausarztpraxis angelangt sind, kann es schon mal dau-
ern —und Zeit ist in einem Notfall kostbar.

Acht Arztpraxen machen mit. Westphals Mitarbeiterin Julia-
ne Stolt erldutert deshalb Junge und dessen Frau Sylvana die
Vorteile einer digitalen Patientenakte. Ziel des Gesprichs: Das
Ehepaar Junge kénnte Teil des Pilotprojektes werden, das im

Friihjahr 2018 von der AOK Nordost mit dem Arztenetz Haff-
Net gestartet wurde. Acht Arztpraxen aus dem Netz am Stetti-
ner Haff beteiligen sich am digitalen Gesundheitsnetzwerk. Sie
erproben, wie sie sich untereinander und mit den Kliniken im
Uecker-Randow-Kreis die medizinisch relevanten Informationen
digital und ohne Briiche verfiigbar machen, wenn der Patient
dies wiinscht. Noch ist man im Nordosten auf dem ersten Level
des digitalen Austauschs. Fiir die Versicherten der AOK Nordost
kann das Pilotprojekt aber in absehbarer Zeit dazu fiihren, dass
nach dem Ausrollen auf alle Praxen alle medizinischen Infor-
mationen digital ausgetauscht werden kénnen. ,, Die Informati-
onen stehen dann schneller zur Verfiigung. Wenn ich zum
Beispiel einen aus der Klinik entlassenen Patienten zuriickbe-
komme, habe ich schon alle Informationen, die ich brauche und
kann den Patienten ohne Zeitverlust weiterbehandeln®, erldutert
Hausirztin Westphal einen aus ihrer Sicht wichtigen Vorteil.
Das klingt selbstverstindlicher, als es in der Realitit der medi-
zinischen Versorgung in Deutschland ist. Die Entlassbriefe
brauchen mitunter Tage — und mit ihnen so wertvolle Informa-
tionen wie die Entlassungsdiagnose, die Dauer des stationiren
Aufenthaltes, Pflegegrad, Laborbefunde, verordnete Hilfsmittel
oder empfohlene Ernihrungsberatung. Folge: Die Anschluss-
behandlungen verzégern sich.

Arzte und Kliniken arbeiten Hand in Hand. Im HaffNet ar-
beitet man gemeinsam mit Krankenhiusern, Kassenirztlicher
Vereinigung und AOK Nordost daran, dass solche Informatio-
nen vor den Patienten in der Praxis eintreffen. Das Gleiche gilt
umgekehrt: Fiir die Aufnahme in das Krankenhaus schicken
Sabine Westphal und ihre Kollegen aus den Pilotpraxen alle
relevanten Daten vorab in die Klinik, was Chefarzt Dr. Carsten
Bref§ aus dem Ameos-Krankenhaus in Ueckermiinde begriifit:
,Dies vereinfacht die Betten- und OP-Planung entscheidend
und hilft, dem Patienten die bestmégliche Behandlung zukom-
men zu lassen. Untersuchungen oder Eingriffe kénnen umgehend
organisiert werden, Doppeluntersuchungen werden vermieden.
Das spart im Interesse des Patienten viel Zeit im Behandlungs-
ablauf.“ Dariiber hinaus sind auch Informationen aus dem
Impfpass, dem Medikationsplan und der Notfalldatensatz in
der digitalen Patientenakte enthalten.
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Datenschutz wird hier grofSgeschrieben — die digitale Patientenakte ar-
beitet deshalb ohne zentralen Server. Alle Daten bleiben beim Erzeuger,
der Zugriff erfolgt iiber einen Link.

Erstaunlich ist, dass trotz der deutlichen Vorteile Versicherte nur
selten mit dem ausdriicklichen Wunsch nach einer Teilnahme
am Pilotprojekt in die Praxen kommen. Westphals Mitarbeite-
rin Juliane Stolt und ihre Kolleginnen Dagmar Miiggenburg
und Heike Hager sprechen die Patienten in der Praxis deshalb
immer wieder gezielt darauf an. , Die grofle Mehrheit ist aufge-
schlossen dafiir und willigt nach einer Beratung ein®, berichtet
Heike Hager. Rund 100 Patienten haben sie
in der Praxis schon tiberzeugen kénnen. Wenn
die Patienten es wiinschen, erhalten sie auch
selbst die medizinischen Informationen, die
tiber sie gespeichert sind. Kurz nach der Ein-
willigung bekommen die Teilnehmer einen
Link auf ihr Smartphone zugeschickt. Nach einer Anmeldung
konnen sie iiber den Link dann ihre eigenen Daten einschen.
»~Man wundertsich eigentlich, dass das noch nicht Standard ist",
sagt Patient Burkhard Leu dazu, der sich an diesem Tag in
Westphals Praxis von einer Teilnahme iiberzeugen lisst.

Keine Insellosungen. Dass seine Hausarztpraxis seit April tech-
nisch weiter ist als die meisten anderen in Deutschland, hat er
auch dem Arztenetz in der Region zu verdanken. Die insgesamt
rund 50 niedergelassenen Arzte hatten sich zusammen mit den
Kollegen aus dem Ameos-Klinikum Ueckermiinde ausgetauscht,
um Fortschritte fiir die Versorgung auszuloten. Ein Ergebnis war
ein Einweisungsbogen, der den Klinikirzten die fiir sie relevan-
ten Informationen standardisierte. ,Wir haben von vornherein
gesagt: Das muss digital werden®, erinnert sich Westphal, die
auch Vorstand im HaffNet ist. Sie riumt aber ein, dass die Um-
setzung komplexer ist, als es den Pionieren anfinglich erschien.
Zur Herausforderung wurde die Ubertragung der Daten aus den
Praxisverwaltungssystemen. Manche Informationen miissen
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Die Teilnahme an der digitalen Patienten-
akte ist freiwillig — Dagmar Miiggenburg (re.)
und die anderen Mitarbeiterinnen sprechen
die Patienten gezielt auf das Projekt an.

deshalb noch als PDF versendet werden. Auch das Faxgerit hat
in den Netzpraxen noch nicht ganz ausgedient, weil es natiirlich
noch Arzte gibt, die noch nicht an das digitale Gesundheitsnetz-
werk angeschlossen sind — zum Bedauern der Teilnehmer, die
gerne lingst komplett digital arbeiten wiirden. ,Alles muss
flieen. Je besser der Informationsfluss, desto mehr Zeit habe ich
fiir meine Patienten®, sagt Westphal. Dass mittlerweile auch
andere Krankenkassen an Lsungen fiir digitale Patientenakten
arbeiten, findet Westphal nur folgerichtig. Wichtig ist ihr, dass
die Patienten profitieren und die Arbeit in den Praxen effektiv
erfolgen kann. Und das bedeutet: ,Wir wollen keine Insellésun-
gen.“ Da die Menschen in ihrer Region mehrheitlich AOK-ver-
sichert sind, ist ihr Favorit fiir die digitale Akte klar. Die AOK-
Akte arbeitet ohne zentralen Server, alle Daten bleiben beim
Erzeuger. Wenn ein Klinikarzt auf die Daten in Westphals
Praxis zugreifen will, muss er diese — wie der Patient selbst — nach
einer Legitimation iiber einen Link herunterladen.

Erste Praxis mit digitaler Akte. Die Chance, dass in Westphals
Praxis weitere Patienten von der digitalen Akte iiberzeugt werden,
ist grofl. ,Wir stehen als Praxis voll hinter dem Projekt, man

)) Wir stehen als Praxis voll hinter dem Projekt,
man muss mit der Zeit gehen.

muss mit der Zeit gehen®, sagt etwa Dagmar Miiggenburg. Sie
hat schon im fritheren Landambulatorium Eggesin mit Sabine
Westphal zusammengearbeitet und diese als Mitarbeiterin auch
begleitet, als sich Westphal 1991 als erste Arztin im Ort fiir die
Niederlassung entschied. 2018 war sie dann die erste Arztin in
Eggesin, die die digitale Akte einfiihrte, und Miiggenburg ist
wieder iiberzeugt, dass ihre Chefin den richtigen Weg einge-
schlagen hat. Diese Uberzeugung strahlt offenbar auf die Pati-
enten ab. ,Wenn was ist, sollen alle Behandler sofort Bescheid
wissen®, sagt Sylvana Junge nach dem Gesprich in der Praxis.
Sie und ihr Mann Riidiger haben sich schnell fiir die digitale
Patientenakte entschieden. Kiinftig wollen sie iiber alle medizi-
nischen Informationen Bescheid wissen und sich dafiir nicht
allein auf die Papierakte in Sabine Westphals Praxis verlassen.
Der Link fiir die Teilnahme kam schon auf ihrem Smartphone
an, bevor sie die Hausarztpraxis verlassen hatten. m

Dirk Schnack ist ist freier Journalist und spezialisiert
auf sozial- und gesundheitspolitische Themen.




AUS DER PRAXIS

Radl Aguayo-Krauthausen
ist Aktivist und Mitgriinder
von Sozialhelden e. V.

»Eine Stufe macht den Unterschied«

Die Wheelmap ist eine digitale Landkarte, in der rollstuhltaugliche Orte eingezeichnet
sind. Ihr Erfinder Rail Aguayo-Krauthausen erzihlt, wie es zu der Idee kam und warum
die Wheelmap gerade in Deutschland so dringend gebraucht wird.

Herr Krauthausen, was war der Auslo-

ser fiir die Entstehung der Wheelmap?

Immer wenn ich mich in meiner Studen-
tenzeit mit Freunden irgendwo treffen
wollte, stellte sich vorab die eine Frage:
Kommen wir in den Laden iiberhaupt
rein? Oder gibt es Stufen, die man mit
einem Rollstuhl nicht iiberwinden kann?
Ob Café, Bar oder Biicherei —ein Freund
von mir hat irgendwann begonnen, sich
in einer Kladde aufzuschreiben, an wel-
chen Orten es einen barrierefreien Zugang
gab. Wenn ich mir unsicher war, musste
ich den Freund anrufen und nachfragen.
Irgendwann dachten wir dann, dass eine
allgemein zugingliche Karte hilfreich
wiire, auf der die Rollstuhltauglichkeit von
Orten in der Umgebung vermerkt ist. Das
war die gedankliche Geburtsstunde von
Wheelmap. Die eigentliche Umsetzung
erfolgte dann iiber die von mir spiter
mitgegriindete Organisation Sozialhelden.

Deutschland ist ein hochentwickeltes
Land. Ist eine solche Karte heutzutage
wirklich notig?

Leider ja. Geht es um die Barrierefreiheit,
ist Deutschland im Vergleich zum restli-
chen Europa das finsterste Mittelalter.
Und es verindert sich kaum was. Solange
es in Deutschland gesetzlich nicht geregelt
ist, dass auch baulicher Altbestand barri-
erefrei zu sein hat, so lange werden wir
auch die Wheelmap brauchen. Wir haben
in Deutschland rund 1,6 Millionen Roll-
stuhlfahrer, die tagtiglich auf uniiber-
windbare Barrieren stofSen. Und ich rede
jetzt gar nicht davon, ob die Eingangstiir
eines Ladens breit genug ist, dass man dort
ohne gréflere Rangierarbeit hinein-
kommt, oder davon, dass in einem Res-
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taurant der Gang zwischen den Tischen
breit genug ist, um zu seinem Tisch zu
gelangen. Zunichst mal geht es ganz
schlicht darum, dass bereits eine einzige
héhere Stufe fiir uns Rollstuhlfahrer den
Unterschied macht, ob wir einen Ort
tiberhaupt betreten knnen.

Welche konkreten Auskiinfte liefert die
Wheelmap?

Wie bei Google Maps kann man mit der
Wheelmap gezielt den Ort eingrenzen,
wo man hin will. Jeder kann kostenlos auf

)) Geht es um die Barriere-
freiheit, ist Deutschland
finsterstes Mittelalter.

der Karte rollstuhlgerechte Orte suchen,
die nach einem Ampelsystem gekenn-
zeichnet sind. Der Zugang zum WC wird
dabei noch extra bewertet. Ob Bank,
Essen und Trinken oder Unterkunft —es
gibt insgesamt zwolf Kategorien, nach
denen man die Suchergebnisse filtern
kann. Dieses Wissen ist iibrigens nicht
nur fiir Rollstuhlfahrerinnen und -fahrer
niitzlich, sondern auch fiir Menschen, die
mit einem Rollator oder einem Kinder-
wagen unterwegs sind. Die Wheelmap ist
interaktiv — das bedeutet, dass jeder Nut-
zer gleichzeitig auch selbst neue Orte in
die Karte einstellen kann. Mit wenigen
Klicks lisst sich bewerten, wie rollstuhl-
tauglich ein Ort ist. Dabei kénnen auch
Fotos eingestellt werden, damit sich die
Nutzer ein genaueres Bild von der Ein-
gangssituation machen kénnen.

Lassen sich die Daten der Wheelmap
auch fiir andere Zwecke nutzen?

Ja, denn wir machen ja fiir jeden sichtbar,
wo Rollstuhlfahrer benachteiligt werden.
Dieses Wissen nutzen wir beispielsweise
in der Politikberatung, denn wir kénnen
mit der Wheelmap abbilden, wie roll-
stuhlfreundlich eine Gegend ist und wo
es noch deutlichen Nachholbedarf gibt.
Ziel der Wheelmap ist es aber auch, die
Besitzer von nicht rollstuhlgerechten 6f-
fentlichen Orten auf das Problem auf-
merksam zu machen. Sie sollen dazu an-
geregt werden, iiber die Barrierefreiheit in
ihren Riumen nachzudenken und diese
zu verbessern. Da ist es sicher hilfreich,
wenn man auf der Karte sehen kann, dass
in der unmittelbaren Umgebung andere
Ladenbesitzer bereits etwas weiter sind.

Wie viele bewertete Orte gibt es bereits?
Aktuell sind in Deutschland iiber 600.000
Cafés, Bibliotheken, Schwimmbider und
viele weitere 6ffentlich zugingliche Orte
erfasst.

Und wie sieht es im Urlaub aus? Gibt es
ahnliche Angebote auch im Ausland?
Die Wheelmap ist kein deutsches, sondern
ein globales Projekt. Rund 300.000 be-
wertete Orte liegen bereits auflerhalb
Deutschlands. Aber das wird sich indern,
jeden Tag kommen weltweit rund 300
neu gemeldete Orte hinzu, sogar auf
Gronland gibt es bereits einen als roll-
stuhlfreundlich markierten Ort. Die
Wheelmap-App kann man sich mittler-
weile in 26 Sprachen downloaden. Wir
haben sogar an Fans der TV-Serie ,,Star
Trek“ gedacht — und eine Version auf
klingonisch gemacht. m
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Das Telefon ist bei der
Kontaktaufnahme in den
Hintergrund geriickt. Heute
kommunizieren die meisten
mobil iiber kostenlose
Messengerdienste.

AUS DER PRAXIS

IT-Profis sind gefragt

Das Internet hat es Menschen mit einer seltenen Erkrankung leichter gemacht, sich mit
anderen Betroffenen zu vernetzen. Fiir die weitere Professionalisierung der Selbsthilfe im
IT-Bereich empfiehlt Jorg Richstein eine intensivere Unterstiitzung durch die Kassen.

is in die frithen 90er-Jahre hatten Familien mit einer sel-
tenen Erkrankung grofle Schwierigkeiten, andere Betrof-
fene zu finden. Es war ein seltener Gliicksfall, wenn en-
gagierte Arzte auf Familien in einer ihnlichen Situation
hinwiesen und einen Kontakt herstellten, sodass man sich in der
Folge iiber die Krankheit, Therapieméglichkeiten oder erfahre-

ne Arzte austauschen konnte.

Neueste Forschung schneller sichtbar. Im Laufe der 90er-
Jahre entwickelte sich dann das Internet in rasender Geschwin-
digkeit. Selbst wenn der Netzzugang anfinglich alles andere als
rasend schnell war, konnten die Selbsthilfeverbinde auf ihren
ersten Webseiten bereits die jeweilige Erkrankung patientenge-
recht beschreiben, ihre Arbeit darstellen und Kontaktméglich-
keiten anbieten. Suchmaschinen, die ab der Jahrtausendwende
das Finden von Informationen im Internet extrem einfach
machten, sorgten nicht nur fiir einen Durchbruch bei der Ver-
netzung betroffener Familien. Die Onlinerecherche wissen-
schaftlicher Arbeiten ermdglichte es Selbsthilfeaktiven auch, zu
Experten in eigener Sache zu werden. Das Internet forderte den
wissenschaftlichen Austausch, neueste Forschungsergebnisse
wurden fiir die Betroffenen aufgearbeitet und dargestellt. Es
entstanden Foren, die den Erkrankten erméglichten, sich direke
miteinander auszutauschen. Immer mehr Menschen nutzten
Mails zur Kontaktaufnahme, das Telefon riickte zunehmend in
den Hintergrund. Viele Selbsthilfeorganisationen erkannten
diese Entwicklung schnell und nutzten erfolgreich die neuen
Wege der Kommunikation — trotz der oft spirlichen finanziellen
und personellen Moglichkeiten.

Anonymitdt im Netz schafft neue Probleme. Das Aufkommen
von Smartphones in den spiten 2000er-Jahren bedeutete eine
weitere Zisur. Die Kommunikation verinderte sich drastisch.
Mit dem Aufkommen sozialer Medien entstand eine virtuelle
Parallelwelt. Die Scheinanonymitit im Netz lisst heute viele
Menschen freier ,,sprechen®, ohne sich dabei immer der Proble-
matiken von Datenschutz und Persénlichkeitsrechten bewusst
zu sein. Messengerdienste beginnen Mails abzulssen. Eine lange
Mail bleibt ohnehin erst einmal liegen, so wichtig ihr Inhalt auch
sein mag. Schnelle — und vor allem kostenfreie — Kommunika-
tion auf dem Handy zwingt jeden zu kurzen Nachrichten, die
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man auch kurz beantworten kann, ohne sich zu sehr einem
Thema widmen zu miissen. In der Folge gehen Themen verloren,
eine spitere Aufarbeitung nach anfinglicher Blitzkommunika-
tion ist kaum mehr maglich. Ob Facebook & Co. den Kontakt
Betroffener zur Selbsthilfe verbessern, ist zumindest fraglich,
denn die Vereine leben von Mitgliedern. Wie viele im Dschungel
sozialer Medien ,,auf der Online-Strecke bleiben, ist nicht klar.

Auch jetzt wieder versuchen Selbsthilfeorganisationen, auf
entsprechende Entwicklungen zu reagieren. Dabei benstigen
sie aber Unterstiitzung, da beispielsweise das tiefgreifende Ver-
stindnis und die rechtzeitige Beachtung neuer Datenschutzregeln
meist die Kapazititen der Selbsthilfe tiberfordern. IT-Aufgaben
im Selbsthilfebereich miissen daher kiinftig zunehmend profes-
sionalisiert werden. Eine entsprechende Hilfe durch die Solidar-
gemeinschaft ist dabei unverzichtbar. Die Krankenkassen haben
dies erkannt und férdern auch I'T-Projekte. Um aber einer zu-
nehmenden ,,Projektitis” bei eigentlich permanenten Aufgaben
entgegenzuwirken, muss die Férderung gerade in diesem Teil-
bereich der Selbsthilfe zu einer dauerhaften Unterstiitzung
ausgebaut werden. m

Dr. Jorg Richstein ist Vorsitzender der Allianz
Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE e.V.).

ACHSE e. V.

In der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE)
e. V. haben sich tiber 120 Selbsthilfeorganisationen zusam-
mengeschlossen. Hauptaufgabe des Vereins ist es, Menschen
mit seltenen Erkrankungen eine gemeinsame Stimme zu
geben und ihre Interessen gegenuiber Politik und Gesundheits-
wesen wirksam zu vertreten. Heute sind etwa 8.000 seltene
Erkrankungen bekannt. Eine Erkrankung gilt als selten, wenn
weniger als einer von 2.000 Menschen davon betroffen ist.

ACHSE e V.

c/o DRK Kliniken Berlin-Mitte
Drontheimer StraRRe 39, 13359 Berlin
Mail: info@achse-online.de

Web: achse-online.de
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Fortschritt gestalten

In allen Bereichen der Medizin gibt es digitale Neuentwicklungen, die die Diagnose und
Therapie einer Krankheit revolutionieren. In der Selbsthilfelandschaft muss die digitale
Kompetenz erst noch aufgebaut werden, meint Gerlinde Bendzuck.

chone neue Welt: Digital unterstiitzte Therapien erméog-
lichen in absehbar kurzer Zeit grof8e Fortschritte in
Medizin und Teilhabe. Videosprechstunde und Teleme-
dizin iiberbriicken heute schon Distanzen, verkiirzen
Diagnosezeiten und entlasten etwa die Behandlung von gut
eingestellten Chronikern. Wissenschaftler ermitteln mithilfe
kiinstlicher Intelligenz die nach derzeitigem Wissensstand beste
Krebstherapie. Eine digital unterstiitzte Diagnosefindung er-
moglicht dem Hausarzt, seltene Krankheiten schneller und si-
cherer zu finden. Eine ultragenaue Sensorik warnt Epileptiker
frithzeitig vor einem Anfall oder Diabetiker vor einem kritischen
Zuckerwert. Menschen mit Quer-
schnittslihmung kénnen dank Exo-
skelett wieder gehen lernen oder zu-
mindest die Gliedmaflen benutzen.
Pflegebediirftige konnen mit Robotik
unabhingiger leben. E-Rollstiihle
lassen sich per Augen- oder Sprachsteuerung lenken, Roboter
ersetzen fehlende Korperfunktionen bis hin zum Nasekratzen
oder sie iibernehmen Umgebungsfunktionen wie Lichteinschal-
ten oder Fensteroffnen. So kann die digitale Technik eine we-
sentlich individuellere Versorgung und Behandlung erméglichen
und bessere Ergebnisse erzielen, als dies bislang moglich war.

Gibt es ein Recht auf Innovationen? Testverfahren und Metho-
dik der Nachweise, Ethik, Datenschutz und Datensicherheit oder
auch die Patientenorientierung sind allerdings grof$e Bereiche, die
dem technischen Fortschritt bisher nicht folgen konnten. Eine
mangelnde Barrierefreiheit oder die nutzerunfreundliche Gestal-
tung der Technik schliefit bislang manche Nutzergruppen aus,
zudem ist oft die Kompatibilitit von verschiedenen Soft- oder
Hardwarekomponenten nicht gewihrleistet. Dies muss aus Pati-
entenperspektive kritisch gesehen werden. Denn aus der UN-
Behindertenrechtskonvention lisst sich ein ,Menschenrecht auf
Digital Health“ ableiten, das eben diese Qualitits- und Partizi-
pationsanspriiche widerspiegelt. Mit der neuen und teilweise sehr
teuren Technik kommtauch die Frage der Verteilung auf: Welcher
Patient hat das Recht auf welche Versorgung? Erst wenn beispiels-
weise der Anspruch auf ein Exoskelett, Sensoren fiir eine konti-
nuierliche Glukoseiiberwachung oder eine digitale Umgebungs-
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Eine weitere Herausforderung
der Digitalisierung
ist der glaserne Patient.

steuerung nach klinischer Validierung im Hilfsmittelkatalog fest
verankert sind und digitale Innovationen nicht nur wesentlich
tiber Innovationsfonds, Modellprojekte und Selektivvertrige zum
Betroffenen gelangen, wird dieses Sicherstellungsziel in unserer
Solidargemeinschaft verwirklicht sein. Die ,, App auf Rezept” mit
angemessener Schulung, natiirlich bei vélliger Wahlfreiheit fiir
den Patienten, mag als Zwischenziel die Richtung weisen.

Eine weitere Herausforderung der Digitalisierung ist der
gliserne Patient. Durch die verfiigbaren Daten liefen sich — fiir
manche Versicherer sehr verlockend — preisgiinstige Patienten
herausfiltern und umwerben, wihrend Patienten mit ,unpassen-
dem® Verhalten finanziell oder bei
der Gewithrung von Leistungen
sanktioniert werden kénnten.

Verteilungsgerechte Versorgung.
Eine starke Selbsthilfe sollte — vor-
zugsweise in einer verbindeiibergreifenden Allianz — noch viel
aktiver die digitale Entwicklung mitgestalten und sich fiir eine
nachhaltige, verteilungs- und zugangsgerechte Versorgung ein-
setzen. Doch das hat seinen Preis: Bislang fehlen in der Selbst-
hilfe Haupt- und Ehrenamtliche, um auf Bundes- wie Landes-

Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin

Unter dem Dach der Landesvereinigung Selbsthilfe Berline. V.
sind 68 Vereine, Selbsthilfegruppen und Stiftungen zusam-
mengeschlossen, die sich fiir Menschen mit unterschiedlichen
Behinderungen und chronischen Erkrankungen einsetzen.
Nicht nur die selbst Betroffenen sind hier organisiert —auch
Angehorige und Fachleute etwa aus medizinischen Berufen
werden in die Arbeit miteinbezogen. Diese Vielfalt in einem
Verband ermdglicht es der LV Selbsthilfe, als starker Lobby-
verband der Selbsthilfe aufzutreten.

Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e. V.
LittenstraBe 108, 10179 Berlin

Mail: info@Ilv-selbsthilfe-berlin.de

Web: Iv-selbsthilfe-berlin.de
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ebene die nétige Beteiligung in professioneller Qualitit
wahrnehmen zu kénnen. Um das Partizipationsniveau wie in
den klassischen Themenfeldern der Arzneimittel-, Heil- und
Hilfsmittelversorgung sicherzustellen, benétigte die Selbsthilfe
schitzungsweise zehnmal mehr digital kompetente Selbsthilfe-
und Betroffenenvertreter.

Die Charité hat in der Forschungsgruppe Geriatrie beispiels-
weise ein Panel von mehr als 100 Senioren, die aktuelle Projekte
begleiten und Anwendungen testen. Solche Strukturen zu imple-
mentieren, Patientenvertreter hierfiir zu gewinnen, zu schulen
und auch fiir ihre Mitwirkung zu entschidigen, ist eine gemein-
schaftliche Aufgabe der Kostentriger, Leistungserbringer, Forscher,
Entwickler und auch der Selbsthilfe. Fiir die Selbsthilfe sind
diese zusitzlichen Mitgestaltungsoptionen zugleich Herausfor-
derung und Chance: Es kénnen —und miissen — neue Mitstreiter
gefunden werden, die bereit sind, sich Themen der digitalen
Gesundheitsversorgung zu widmen. Mit diesen neuen digitalen
Themenfeldern stellt sich die Selbsthilfe noch zukunftsfihiger

aufund legitimiert ihre Position als starke Interessenvertretung,

Rheuma-App als hilfreicher Begleiter. Digitalisierte Selbsthil-
fe auf der Ebene des Betroffenenalltags ist natiirlich weit mehrals
eine App oder eine Online-Selbsthilfegruppe. Und doch zeigen
diese digitalen Anwendungen: Im Okosystem Selbsthilfe konnen
Menschen mit chronischen Krankheiten oder Behinderungen
Techniken und Systeme nutzen, um sich gegenseitig zu unter-
stiitzen. Sie konnen kompetenter mit ihrer Situation umgehen
und effizienter Behandlung organisieren und mitgestalten. So hat
etwa die Deutsche Rheuma-Liga mit der Rheuma-Auszeit eine
App entwickelt, die mittlerweise tiber 16.000 Menschen nutzen.
Datensparsam konzipiert, gibt dieser hilfreiche Alltagsbegleiter
Menschen mit Rheuma konkrete und praktische Empfehlungen
zur Bewiltigung von rheumatischen Schmerzen. Diese kleine
App ist ein Beispiel dafiir, wie digitale Anwendungen aus der
Selbsthilfe Betroffene in ihren Potenzialen stirken. Ein weiteres
Beispiel ist die Kognitions-App der Deutschen Multiple Sklerose
Gesellschaft (DMSG). Dariiber hinaus kommen erste Apps auf
den Marke, die die Struktur von Selbsthilfe-Angeboten abbilden,
etwa von Sekiz in Potsdam oder die Selbsthilfe Lausitz App.

Uber Diabetes zwitschern. Die Deutsche Diabetes Communi-
ty (dedoc) zeigte hingegen mehrere Jahre lang, wie sich Twitter in
der Selbsthilfe sinnvoll einsetzen lisst. Einmal wochentlich unter-
hielten sich tiber 1.000 Follower auf Twitter (#dedoc) eine Stunde
iiber Diabetes-Themen, anschlieflend haben alle ihren Blutzucker
gemessen. Momentan wird das Konzept dieser ,anderen” Selbst-
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Ein durch Augenbewegung oder Sprache gesteuerter E-Rollstuhl ist eine
von vielen Mdglichkeiten, digitale Technik sinnvoll einzusetzen.

hilfe weiterentwickelt. Aufgrund der hohen Sensibilitit von Ge-
sundheitsdaten geht die Deutsche Morbus Crohn/Colitis ulcero-
sa Vereinigung (DCCV e.V.) mit ihrem Intranet fiir Menschen
mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (CED) einen
umgekehrten Weg: Selbsthilfe als geschlossene virtuelle Gruppe.
Der Landesverband Berlin-Brandenburg hat fiir Mitglieder einen
abgesicherten virtuellen Gruppenraum geschaffen, in dem Be-
troffene ihren Krankheitsverlauf dokumentieren kénnen oder
anzeigen, zu welchen Themen sie als Ansprechpartner zur Verfii-
gung stehen. Ein verschliisselter Chat steht ebenfalls zur Verfii-
gung, weitere Funktionen sind in Planung. Das Ganze mit einem
Datenschutz auf hohem Niveau: Sichtbarkeit von Informationen
kann differenziert eingestellt werden, die Daten bleiben hoch
verschliisselt in der Selbsthilfe. Qualititssicherung und Verifizie-
rung der Teilnehmer erfolgen durch die Gruppenleiter.

Es gibt also viele Moglichkeiten fiir die Selbsthilfe, digitale
Kommunikationstechniken und Datenfliisse fiir eine noch
bessere gegenseitige Unterstiitzung zu nutzen. Damit sich Orga-
nisationen und Nutzer die fiir sie geeigneten Formate in einer
informierten Entscheidung entwickeln beziehungsweise aussu-
chen kénnen, miissen allerdings zunichst deutlich mehr digita-
le Kompetenzen in der Selbsthilfe aufgebaut werden als heute. m

Gerlinde Bendzuck ist ehrenamtliche Vorsitzende
der Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e. V.
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PRAVENTION

Online gesund bleiben

Ob gesunde Ernihrung, Entspannung oder virtueller Laufkurs — die Gesundheitskasse
bietet ihren Versicherten im Netz verschiedene Priventionsprogramme. Webbasiert und
interaktiv erhalten Versicherte dabei Unterstiitzung von renommierten Experten.

n

-

Gesund einkaufen

Mit der App ,,AOK Gesund Einkaufen® bietet die Gesund-
heitskasse Unterstiitzung auf dem Weg zu einer gesiinderen
Ernihrung. Die App kann mithilfe des integrierten Barcode-
Scanners oder iiber die Freitexteingabe jedes einzelne Le-
bensmittel schnell und tibersichtlich bewerten. Der Nutzer
erfihrt anhand der drei Ampelfarben auf einen Blick, wie
viel Salz, Fett, gesittigte Fettsiuren und Zucker ein Produkt
enthilt und wie vielen Stiick Wiirfelzucker das entspricht.
Dabei greift die App auf eine Datenbank mit 185.000 Le-
bensmitteln zu, die permanent aktualisiert wird. Mit dem
Zucker-Scanner lassen sich zudem bis zu 70 siiflende Zuta-
ten in der Zutatenliste eines Produktes farbig markieren.
Wie sich beim Einkauf oder bei der Zubereitung von Ge-
richten Salz, Zucker und Fett einsparen lassen, erfihrt der
Nutzer in den 150 Ernihrungs-Tipps der App.

> www.aok.de/apps

Stress im Griff

Wird Stress zu einem Dauerzustand, kann diese Uberlastung
krank machen. Das Online-Programm ,Stress im Griff“
hilft den Teilnehmern, Stress dort effektiv zu bekimpfen,
wo er entsteht: im Kopf. Zunichst beantworten die Teil-
nehmer einen Fragebogen und erhalten dann eine Analyse
ihrer personlichen Belastungssituation, die ein erfahrenes
Team von Stressexperten erstellt. Das Expertenteam unter-
stiitzt die Programmteilnehmer dabei, individuelle Ursachen
fiir Stressgefiihle zu finden, und erarbeitet ein individuelles
vierwdchiges Anti-Stress-Trainingsprogramm. Ziel des
Programms st es, dass die Teilnehmer lernen, in fordernden
Situationen kiinftig gelassener zu bleiben. ,,Stress im Griff*“
gibtes in zwei Varianten — ein allgemeines Basisprogramm
fiir den alltiglichen Stress sowie eine Variante speziell fiir
den beruflichen Stress.

> www.stress-im-griff.de

€

Riickenaktiv

Mit , Riickenaktiv® bietet die AOK ein individuelles Trai-
ningsprogramm, mit dem Minner und Frauen ihre Ge-
sundheit und Fitness verbessern und Riickenschmerzen
vorbeugen kénnen. Das Programm dauert 15 Wochen. Die
Teilnehmer erfahren im Verlauf des Kurses, wie sie mehr
Bewegung in ihren Alltag bringen kénnen. Dazu erhalten
sie wissenschaftlich fundierte Informationen zum Thema
Riickengesundheit sowie Ubungsanleitungen und Trai-
ningstipps, die individuell abgestimmt sind. Regelmiflige
Trainingsfeedbacks und Anregungen fiir den Umgang mit
dem ,inneren Schweinehund® runden das Programm ab.
Die berufliche Variante dieses Trainingsprogramms heif3t
»Riickenaktiv im Job*.

Laufend in Form

Wie man richtig liuft und walke, erfahren Versicherte im
AOK-Trainingsprogramm ,,Laufend in Form®. Herzstiick
des Programms ist die individuelle und interaktive Beratung
fiir Liufer und Walker durch ein Expertenteam. Das Inter-
netangebot hat die Gesundheitskasse gemeinsam mit dem
16-fachen Deutschen Laufmeister Herbert Steffny erarbei-
tet. Wihrend des sechsmonatigen Programms erstellt das
AOK-Expertenteam individuelle Trainingspline fiir die
Teilnehmer. Diese kénnen online ihre Trainingsergebnisse
wie Puls, Strecke und Trainingszeit eintragen, die Laufex-
perten passen regelmiflig den Trainingsplan an die indivi-
duelle Leistungsfihigkeit an. Gezielte Tipps und Motivati-
on kommen zusitzlich per SMS und E-Mail.

> www.aok-rueckenaktiv.de > www.laufend-in-form.de
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Die Angebote der AOK
helfen dabei, sich iiber
Depressionen zu informie-
ren und Wissensliicken

zu schliefSen.

Hilfe aus dem Netz

Mit verschiedenen Onlineprogrammen unterstiitzt die AOK Menschen mit einer Depression,
deren Angehorige sowie Eltern in schwierigen Erziehungssituationen. Die internetbasierten
Programme sind kostenlos, leicht verstindlich und anonym nutzbar. Von Astrid Marof}

und fiinf Millionen Menschen
erkranken nach Angaben der Stif-
tung Deutsche Depressionshilfe
jedes Jahr in Deutschland an einer
behandlungsbediirftigen Depression. Ne-
ben den Betroffenen selbst leiden auch die
Angehdrigen — oft auch mit Folgen fiir
ihre Lebensqualitit und Gesundheit. Um-
so wichtiger ist es, Betroffene und Ange-
hérige bestmoglich zu unterstiitzen. Ak-
tuelle Befragungsergebnisse zeigen, dass
Angehérige von Menschen mit Depressi-
onen manchmal wenig iiber diese Erkran-
kung wissen. Das kann dazu fiihren, dass
sie Betroffene nicht optimal unterstiitzen
kénnen und sich selbst verausgaben.

Krisensituationen besserverstehen. Der
Familiencoach der AOK kann ihnen nun
dabei helfen, den Alltag mit einem depres-
siv erkrankten Menschen besser zu verste-
hen. Sie erfahren online in vier Trainings-
bereichen, wie sie ihren erkrankten
Angehérigen, Freund oder Bekannten
unterstiitzen und sich selbst vor Uberlas-
tung schiitzen kénnen. So hilft der Fami-
liencoach etwa dabei, mit hiufigen De-
pressionssymptomen wie Freudlosigkeit
oder Antriebslosigkeit besser umzugehen.
Das von Wissenschaftlern des Uniklini-
kums Freiburg entworfene Onlinepro-
gramm zeigt in 14 Videos, wie es gelingt,
die Beziehung zum erkrankten Angeho-
rigen wieder zu stirken, mit Krisensitua-
tionen umzugehen, den Betroffenen zu
unterstiitzen und sich selbst in dieser
schwierigen Situation nicht zu tiberfor-
dern. Zudem vermittelt das Programm
wichtige Fakten iiber die Erkrankung und
bietet Expertentipps, beispielsweise zu der
Frage, wie man sich verhalten sollte, wenn
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man bei einem Familienmitglied oder
Freund Suizidgedanken vermutet.

Negative Gefiihle iiberwinden. Ein
weiteres Online-Coachingprogramm rich-
tet sich hingegen direkt an Menschen mit
depressiven Symptomen. Das Selbsthilfe-
programm moodgym (deutsch: Fitness fiir
die Stimmung) ist fiir jeden kostenlos,
zeitlich unbegrenzt und anonym nutzbar.
Auf verstindliche Weise veranschaulicht
das Programm, wie negative Gefiihle und
depressive Symptome zusammenhingen
und wie es gelingen kann, negative Gedan-
kenmuster durch neue zu ersetzen. Prak-
tische Unterstiitzung bekommen die
Betroffenen dabei von
virtuellen Personen, die
sie durch das Programm
begleiten. Diese Art der
Onlineselbsthilfe—etwa
zusitzlich zur haus- oder
fachirztlichen Behand-
lung —erméglicht es ihnen, Schritte aus der
Depression herauszugehen. moodgym
basiert auf der kognitiven Verhaltensthe-
rapie und wurde von australischen Wis-
senschaftlern zur Vorbeugung und Linde-
rung depressiver Symptome entwickelt.
2016 hat die Universitit Leipzig mit
Férderung der AOK das Programm ins
Deutsche iibersetzt und evaluiert. Eine
umfangreiche Studie mit 600 Hausarzt-
patienten belegt, dass moodgym wirkt.
Wenn es zusitzlich zur klassischen Depres-
sionsbehandlung genutzt wurde, besserten
sich die Depressionssymptome signifikant.

Chaos im Kinderzimmer. Der ADHS-
Elterntrainer der AOK wendet sich an El-
tern mit besonders unruhigen, unaufmerk-

ONLINE-TRAINER

samen oder trotzigen Kindern — mit und
ohne Diagnose ADHS. Symptome einer
Aufmerksamkeitsdefizit-Hyperaktivitits-
storung kénnen den Familienalltag schwer
machen und zu einem Teufelskreis fithren,
der alle Familienmitglieder belastet und
erschopft. Aber auch schwierige Erzie-
hungssituationen, die nicht durch ADHS
entstanden sind, machen Eltern manchmal
hilflos und verzweifelt. Mit dem ,, ADHS-
Elterntrainer” stellc die AOK diesen Eltern
ein kostenloses und leicht zu nutzendes
Hilfsangebot bereit. Das wissenschaftlich
fundierte Onlineprogramm vermittelt
einfache, verhaltenstherapeutisch basierte
Methoden zum Umgang mit problemati-

Der ,Familiencoach* hilft dabei, die
Beziehung zu einem an Depression
erkrankten Angehorigen zu starken.

schen Alltagssituationen wie Unruhe beim
Essen, Chaos im Kinderzimmer oder Stress
wegen Medienkonsums. Anhand von tiber
40 kurzen Videosequenzen lernen Eltern
exemplarisch, wie sich diese Methoden im
Alltag anwenden lassen. Dartiber hinaus
stellt der ADHS-Elterntrainer Methoden
vor, wie Eltern die Beziehung zum Kind
verbessern konnen. Ein weiteres Ziel des
Programms ist es, dass Eltern in schwieri-
gen Phasen auch ihre eigenen Bediirfnisse
wahrnehmen und fiir sich Kraft tanken
koénnen. Der Elterntrainer vermittelt zu-
dem Basiswissen rund um das Krankheits-

bild ADHS. =

Dr. Astrid MaroB ist Referentin fiir medizinische
Grundsatzfragen beim AOK-Bundesverband.
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STANDPUNKTE

Welche Vorteile bringt die Digitalisierung?

»

Versorgung der Patienten verbessert

oder Abliufe erleichtert. In der Selbst-
hilfe bietet die Digitalisierung neue Még-
lichkeiten des Austauschs, etwa in Chats oder
Foren. Digital verfiigbare Informationen
kénnen den Patienten stirken: Mit der elek-
tronischen Patientenakte kann er kiinftig
selbst jederzeit auf seine Daten zugreifen. Im
Internet findet er zudem umfassende medizinische Informationen.
Eine Studie hat ergeben, dass sich Patienten durch digitale Infor-
mationen und Anwendungen gestirkt fithlen und sie sich deswe-
gen auch eine stirkere Einbindung in die Arzt-Patienten-Kom-
munikation wiinschen. Gleichzeitig werden Empathie, Trost und
die Vermittlung von Zuversicht als wesentliche Bestandteile
drztlicher Versorgung wahrgenommen. Das Vertrauensverhilenis
zwischen Arzt und Patient bleibt daher auch in Zeiten der Digi-
talisierung ein zentrales Element drztlichen Handelns. m

D igitalisierung ist sinnvoll, wenn sie die

martphone, Internet und Co. sorgen

auch in der Selbsthilfe fiir einen leich-

teren Austausch von aktuellen Infor-
mationen. So kénnen Selbsthilfegruppen
mit geringem Aufwand nicht nur tiber ihre
Arbeit, sondern auch iiber neueste For-
schungsergebnisse zum betreffenden Krank-
heitsbild sowie zu Therapie- und Versor-
gungsmoglichkeiten informieren. Sie
erméglichen damit eine Demokratisierung im Gesundheitssystem
— Information und Wissen sind nicht mehr exklusiv. Jedoch ist
lingst nicht jeder Biirger dazu in der Lage, die im Netz gefunde-
nen Informationen korrekt einzuordnen. Angesichts der schnel-
len technischen Entwicklung stehen wir zudem vor der Heraus-
forderung, auch weniger technikbegeisterte Menschen auf diesem
Weg mitzunehmen. Gerade iltere, oft chronisch kranke Patienten
miissen die entsprechenden Kompetenzen vermittelt bekommen,
damit sie von den digitalen Méglichkeiten profitieren kénnen. m

Dr. Susanne Armbruster /eitet die Abteilung Flexible
Versorgungsformen der Kassendrztlichen Bundesvereinigung (KBV).

& igitalisierung macht die Wege kiirzer:
\ \ D Informationen zu Erkrankungen und
\ Problemen aus Betroffenensicht im

;_t Internet lesen, Menschen mit seltenen Er-
krankungen finden oder einfach nur Kon-
takte kniipfen — die digitale Welt ermoglicht
die Suche nach Informationen und Aus-
tausch mit Menschen, die an derselben
Krankheit leiden. Davon profitieren auch
Selbsthilfegruppen. Bei selbsthilfebezogenen Aktivititen iiber
digitale Medien werden jedoch hoch vertrauliche Informationen
zur eigenen Gesundheit in einem letztlich 6ffentlichen Raum
ausgetauscht. Der unabdingbare Schutz von personlichen Daten
ist dabei hiufig nicht adiquat gewihrleistet. Die EU-Daten-
schutzgrundverordnung, so viele Unsicherheiten sie auch in der
Selbsthilfe hervorruft, ist auch eine Chance fiir die Selbsthilfe,

sorgsam mit hochsensiblen Informationen umzugehen. m

Prof. Dr. Doris Schaeffer leitet an der Universitdt Bielefeld
das Institut fiir Pflegewissenschaft.

igitale Selbsthilfeangebote haben den

Vorteil, dass sie zeitlich und &rtlich

unabhingig von vielen Menschen
genutzt werden konnen. Verbandseigene
Foren oder Onlinegruppentreffen — in
Erginzung zu Offline-Angeboten — errei-
chen neue Zielgruppen und erleichtern
Betroffenen deutschlandweit den Aus-
tausch untereinander. Selbsthilfeaktive
profitieren von der zeitlichen Flexibilitit, die es ihnen erméglicht,
Selbsthilfeangebote mit persénlichen und beruflichen Verpflich-
tungen zu vereinbaren. Gerade soziale Medien bieten die Mog-
lichkeit, kostengiinstig und ressourcenschonend eine grofle
Reichweite zu erlangen, das Selbsthilfeimage zu entstauben, neue
Engagementformen zu entwickeln und den Selbsthilfegedanken
bekannter zu machen. Neben den Vorteilen gibt es auch Heraus-
forderungen wie den Datenschutz, die es zu beachten gilt. m

Ursula Helms ist Geschdftsfiihrerin der Nationalen
Kontakt- und Informationsstelle zur Anrequng und Unterstiitzung
von Selbsthilfegruppen (NAKOS).

16

Dr. Martin Danner ist Bundesgeschdftsfiinrer der Bundesarbeits-
gemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung,
chronischer Erkrankung und ihren Angehdrigen e. V. (BAG SELBSTHILFE).
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