Stellungnahmen

Zur Stellungnahme der DGHWi zum Konzeptentwurf des IQWIG fiir ein Nationales Gesundheitsportal

Evidenzbasierte, adressatengerechte, verldssliche und leicht zugang-
liche Préaventionsangebote und Gesundheitsinformationen nach
qualitatsgesicherten Standards zu erstellen und der Bevolkerung anzu-
bieten, stellt heute eine vordringliche Aufgabe dar. Gerade in Fragen
der Familienplanung und Verhltung sowie in der Lebensphase von
Schwangerschaft, Geburt, Wochenbett und Stillzeit besteht ein groRer
Informationsbedarf bei den Nutzerinnen, ihren Partner/innen und den
Angehdrigen als Voraussetzung fiir eine informierte Entscheidung. So
werden diese Herausforderungen beispielsweise im Nationalen
Gesundheitsziel ,Gesundheit rund um die Geburt’ benannt, deren
gemeinsames Ziel darin besteht, physiologische Prozesse und das
Wohlbefinden zu férdern und die Gesundheit zu erhalten.

Das Nationale Gesundheitsportal geht auf eine Initiative des Bundesge-
sundheitsministers Grohe und der von ihm in 2017 initiierten ,Allianz
fir Gesundheitskompetenz® zurtick, die zum Ziel hat, die Gesundheits-
kompetenz der Bevolkerung zu erhdhen. Dieses Anliegen wird im
Nationalen Gesundheitsziel ,Gesundheitliche Kompetenz erhohen,
Patient(innen)Souveranitat starken* von 2003 zum Ausdruck gebracht.

Das Bundesministerium fiir Gesundheit hat vor diesem Hintergrund im
Marz 2017 das Institut fur Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWIG) beauftragt, ein Konzept fiir ein webbasiertes
nationales Gesundheitsportal zu erstellen.

Auf einer zentralen Internet-Plattform sollen allen Biirgerinnen und
Blirgern evidenzbasierte =~ Gesundheitsinformationen  zuganglich
gemacht und so die individuelle Gesundheitskompetenz gesteigert
werden. Vorgesehen sind bisher sieben Module:

+ evidenzbasierte Gesundheitsinformation

evidenzbasierte Prévention

Navigation zu personlichen/ telefonischen Beratungsangeboten
Navigation zu Kliniken, Arzten, Pflegeeinrichtungen und anderen
Angeboten der Gesundheitsversorgung

+ Navigation zu laufenden klinischen Studien

+ Navigation/ Erlauterungen der Strukturen des Gesundheitswesens

+ Bewertung aktueller Medienberichte

Zur Qualitatssicherung sollen u.a. nur Beitrdge von sogenannten
Content-Partnern Berlcksichtigung finden, welche an Evidenz orientiert
sind und ein Akkreditierungsverfahren durchlaufen. Noch unbeantwortet
sind zentrale Fragen wie Rechtsform, Tragerschaft, Finanzierung,
Datenschutz, wissenschaftlicher Beirat und kontinuierliche Pflege.

* & o

Vorbilder fiir nationale Gesundheitsportale gibt es bereits in anderen
Landern wie Danemark, Osterreich oder Australien.

Die DGHWi benennt in der Stellungnahme wichtige Aspekte, die bei der
Planung und Umsetzung des Portals beachtet werden sollten.
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Die DGHWi begriiit und unterstiitzt die Entwicklung eines Konzeptes
fir ein Nationales Gesundheitsportal wie im Konzeptentwurf P17-02
vorgestellt. Die Stellungnahme ist in die Anteile ,Allgemeine Anmerkun-
gen zum Konzeptentwurf* sowie ,Konkrete Anmerkungen zur inhalt-
lichen Ausrichtung® untergliedert.

1. Allgemeine Anmerkungen zum Konzeptentwurf

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

1.1 Sicherung der Qualitat

Der Konzeptentwurf sieht die Verpflichtung vor, dass alle Inhalte, die
von Content- Partnern auf einer kooperativen Plattform bereitgestellt
werden, nach festgelegten Qualititsstandards erarbeitet werden.
Zudem soll die Arbeitsweise der Content-Partner anhand eines publi-
zierten Methodenpapiers nachvollziehbar sein. Die Content-Partner
sollen einen Akkreditierungsprozess durchlaufen [10, S. 30]. Die DGHWi
befiirwortet dieses transparente und Qualitat sichernde Vorgehen.

1.2 Finanzierung

Fur eine langfristige Stabilitdt des Nationalen Gesundheitsportals spielt
die Frage der Finanzierung eine zentrale Rolle. Das Portal sollte
maglichst unabhangig von politischen Wahl- und Amtsperioden sowie
Beitragen der gesetzlichen und privaten Krankenversicherungen sein.
Es sollte auch keine Werbung enthalten.

Fir die Nutzer/innen sollte der Dienst keine zusatzlichen Kosten verur-
sachen. Es ware empfehlenswert zu priifen, wie auf bereits vorhandene
Informationen bspw. der Stiftung Warentest und der BZgA ressourcen-
schonend aufgebaut werden kénnte. Die Uberlegung bisherige mit
Zusatzkosten verbundene Angebote fiir die Nutzer/innen kostenfrei
einzubinden, sollte weiterverfolgt und wo mdglich ausgebaut werden.

Eine zentrale Frage ist, welche Ressourcen auf Seiten der Content-
Partner aufgebracht werden miissen und wie diese finanziert werden.
Bei der Festlegung von Qualitatsstandards sollten die Machbarkeit und
Wirtschaftlichkeit unbedingt Beriicksichtigung finden, damit sich
Aufwand und Kosten des Akkreditierungsverfahrens in einem ange-
messenen Rahmen halten.
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Es ist zu priifen, ob das Loschen zuvor erarbeiteter und bereits bereit-
gestellter Arbeiten eines Content-Partners wirklich erforderlich ist, im
Fall, dass dieser erst im spateren Verlauf einen weiteren Akkreditie-
rungszyklus nicht durchlauft etwa aufgrund ungeniigender Ressourcen
(z.B. zeitlich, personell oder finanziell).

1.3 Achtsamkeit in Bezug auf die Formulierung der Zielgruppe

Die vorgesehene MaRgabe der friihzeitigen und konsequenten Ein-
bindung der Zielgruppen bei der Erstellung der Inhalte zur Sicherung
von Nutzungsfreundlichkeit, Gebrauchstauglichkeit und Zuganglichkeit
[10, S. 19] sowie bei der Evaluation und Weiterentwicklung [10, S. 22]
unterstiitzt die DGHWi in hohem MaRe, da dies auch aus Sicht der
Hebammenforschung als grundlegend anzusehen ist, um eine Anpas-
sung an die Praferenzen der Nutzerinnen zu realisieren [3]. Die DGHWi
unterstiitzt die Forderung unabhéngiger frauengesundheitspolitischer
Organisationen, die Informationsbedurfnisse von Frauen mit Gewalt-
erfahrungen, mit Behinderung oder mit psychischer Erkrankung
besonders zu beachten [1,2].

1.4 Beriicksichtigung von Menschen mit Behinderungen

Als Zielgruppen [10, S. 28] sollten Menschen mit Behinderungen bzw.
Menschen, welche von Behinderung bedroht sind, mit aufgenommen
werden. Diesen Nutzer/innen einen gleichberechtigten Zugang zu
Information und Kommunikation einschlieBlich deren Technologien und
Systeme mit umfassender Barrierefreiheit zu ermdglichen, ist Teil der
UN- Behindertenrechtskonvention und im Behindertengleichstellungs-
gesetz festgeschrieben [4,17]. Die genannte Beriicksichtigung der BITV
stellt hier eine begriiBenswerte Grundlage dar. Unter Einbindung dieser
Zielgruppe konnten die Informationen zum Beispiel in Leichter
Sprache* verfasst werden [11].

1.5 Beriicksichtigung von Nutzer/innen verschiedener Alters-
gruppen

Als weitere relevante Zielgruppen sollten neben Menschen mit hohem
Alter auch jene im Kindes- und Jugendlichen-Alter mit aufgenommen,
genannt und angemessen beriicksichtigt werden. Gerade diese Alters-
gruppen nutzen das Internet intensiv [13] und soliten auf diesem
Weg Zugang zu evidenzbasierter Information in fir sie ansprechender
Form finden kdnnen. Die an anderer Stelle genannte Plattform
www.gesundheitsinformation.de enthalt z.B. auch bereits Informationen
fir diese Zielgruppe [19]. Indirekt kénnen so nicht nur die jungen Nut-
zerf/innen selbst, sondern mittelbar auch weitere relevante Zielgruppen
im sozialen Umfeld erreicht werden, die selbst nicht das Internet als
Informationsquelle nutzen. Gerade unter dem Praventionsaspekt sollte
hier die Chance auf gesundheitsforderndes Verhalten genutzt
werden [19].

Die DGHWi betont, dass jedoch nicht nur diejenigen Nutzer/innen,
,mit geringer Gesundheitskompetenz [...] und jene, die haufig
Schwierigkeiten im Umgang mit gesundheitsrelevanten Informationen
haben® [10, S. 18] fokussiert werden sollten, sondern auch diejenigen,
die héufig nach Informationen suchen. Auch diese stellen eine wichtige
Zielgruppe dar.

1.6 Verwendung einer gendersensiblen Sprache

Die DGHWi weist darauf hin, stets eine gendersensible Sprache anzu-
wenden — im Konzept werden nur gelegentlich beide Geschlechter
genannt, sondern von Arzten, Nutzern etc. gesprochen.
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1.7 Prasentation des Angebots in abwechslungsreichen Formaten
Da sich, wie im Konzeptentwurf ausgefiihrt, die Informationsbediirfnisse
der Nutzer/innen unterscheiden, empfiehlt die DGHWi, verschiedene
Informationsstufen anzubieten sowie abwechslungsreiche Formate wie
Informationsgrafiken oder Videos einzusetzen [10, S. 64].

2. Konkrete Anmerkungen zur inhaltlichen Ausrichtung

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

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

2.1 Fokus auf Frauen und Partner/innen in der reproduktiven
Lebensphase

Aus Sicht der DGHWi haben Frauen und ihre Partnerfinnen in der
reproduktiven Lebensphase ein Bediirfnis nach Gesundheitsinfor-
mationen zu den Themen Familienplanung und Verhitung. In der
Schwangerschaft stehen einerseits praventionsorientierte Inhalte im
Vordergrund, wie Lebensfiihrung (inkl. Ernahrung und Sport), Methoden
der Geburtsvorbereitung, Gestaltung der Schwangerenvorsorge oder
der Umgang mit schwangerschaftsbedingten Beschwerden.

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

Ein Bedarf an Entscheidungshilfen besteht zum Beispiel zur
Geburtseinleitung bei Terminiberschreitung, bei vorangegangenem
oder geplantem Kaiserschnitt, zur Geburtsplanung bei Beckenendlage,
bei Zwillingsgeburt und bei Verdacht auf Makrosomie. Aus Sicht der
DGHWi sollten fir Empfehlungen insbesondere auch PRO (Patient
Reported Outcomes), also psychosoziale Konstrukte wie Lebens-
qualitat, Patientinnenpréaferenzen, Patientinnenzufriedenheit oder
wahrgenommene Krankheitssymptome herangezogen werden. Aus
Sicht der DGHWi gilt es auch ethische Fragen mit zu beriicksichtigen
und Herangehensweisen aufzuzeigen.

2.2 Hilfe zur Selbsthilfe

Neben der wissenschaftlichen Aufarbeitung von Gesundheitsinformatio-
nen durch Gesundheitsprofessionen sollte auch der Aspekt Selbsthilfe
im Portal Berlcksichtigung finden, um eine optimale Integration von
erfahrungsbasiertem Wissen zu gewahrleisten, was vor allem durch die
Selbsthilfe besonders geleistet werden kann [16].



2.3 Ressource Hebammenwissenschaftler/innen

Aus Sicht der DGHWi ist zu empfehlen, erganzend zu den themen-
bezogenen Fragen der Nutzer/innen auch die fachliche Expertise von
Hebammenwissenschaftlerinnen heranzuziehen, um die thematischen
Inhalte didaktisch zu analysieren und eine umfassende Darstellung
maglichst aller Nutzer/innen-relevanten Inhalte zu erreichen. Auch
epidemiologische Daten, wie z. B. Krankenkassendaten oder der fir
2019 erwartete Frauengesundheitsbericht, sollten regelhaft heran-
gezogen werden, um Bedirfnisse und Bedarfe zu ermitteln.

Die WHO betont die hohe Relevanz, grundsatzlich jeder Frau eine
positive Geburtserfahrung zu erméglichen und fordert die Implemen-
tation eines Frau-zentrierten, ganzheitlichen und menschenrechts-
basierten geburtshilflichen Versorgungsansatzes [18]. Die Férderung
von physiologisch verlaufenden Schwangerschaften und Geburten ist
ebenfalls programmatisches Ziel der deutschen Gesundheitspolitik [8].
Eine friinzeitige Hinzuziehung von Hebammenwissenschaftlerinnen bei
der Konzeption des Portals kann eine kompetenzfordernde und
ressourcenstarkende Ausrichtung der Inhalte sicherstellen, die im Sinne
eines Empowerment-Ansatzes Schwangere dabei unterstiitzt, gesund
zu bleiben, die Lebensphase Schwangerschaft und Geburt eigenverant-
wortlich zu gestalten und informierte Entscheidungen zu treffen.

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

2.4 Beriicksichtigung der Perspektive der Content-Partner

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

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

Die DGHWi sieht hier, wie auch im Portalentwurf [10, S. 33] erwéhnt,
ein groRles Potenzial hinsichtlich eines Nationalen Gesundheitsportals,
die Orientierung fir Nutzer/innen zu verbessern und passgenaue Ange-
bote zu machen [10, S. 34]. Die DGHWi geht davon aus, dass Schwan-
gere (etwa 700.000 jahrlich in Deutschland) zu haufigen Nutzerinnen
zahlen, da Schwangerschaft und Geburt eine hohe Bedeutung und
gesundheitliche Relevanz fiir Frauen haben, diese Lebensphase
regelhaft durch eine medizinische Versorgung gekennzeichnet ist und
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ein Arzt-besuch haufig Ausldser fiir die Informationssuche ist [21]. Der
Informationsbedarf ist als hoch anzunehmen, wenn die Nutzerinnen
sich in einem mittleren Lebensalter befinden und einen hoéheren Bil-
dungsstand und Einkommen haben.

2.5 Aufbau von Navigatoren

Die DGHWi begriitt den geplanten Aufbau eines Navigators, in
welchem Angaben zu regionalen ambulanten und stationéren Ver-
sorgungsangeboten enthalten sein sollen und verglichen werden
kénnen, um dem Informationsbediirfnis von Nutzer/innen entgegen zu
kommen. Auf diesem Wege konnten Nutzerfinnen auf besondere
regionale Angebote hingewiesen werden, die sonst schwer zu finden
sind, wie etwa Versorgungsnetzwerke oder Gesprachsangebote zu
Angst vor der Geburt. Hier bietet sich die Chance der sektoreniiber-
greifenden Information und Gesundheitsversorgung. Gleichzeitig stellt
es eine grofle Aufgabe dar, komplexe regionale Angebote moglichst
umfassend aufzulisten [14].

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

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

2.6 Tagesaktuelle Berichterstattung

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

3. Die Position der DGHWi

Die DGHWi fordert als wissenschaftliche Fachgesellschaft die Hebam-
menwissenschaft in Forschung, Lehre und Praxis [6]. Ein Schwerpunkt
der Arbeit der DGHWi liegt in der Mitarbeit an Leitlinien und Empfeh-
lungen. Nach ihrem Selbstverstdndnis mdchte die DGHWi in einem
konstruktiven Diskurs mit gesundheitspolitischen Institutionen zu einer
bedarfsgerechten und effizienten geburtshilflichen Versorgung bei-
tragen [9].

Aus Sicht der DGHWi stellt die niedrigschwellige Verfligharmachung
von wissenschaftlich belegten und unabhéngigen Angeboten zu
Prévention und Gesundheitsinformationen eine vordringliche Aufgabe
dar, um die Informationskompetenz von Frauen in der reproduktiven
Lebensphase und ihren Angehdrigen zu starken. Es ist bekannt, dass
die Suche nach Gesundheitsinformationen im Internet heute fir
die Mehrheit der Bevolkerung alltaglich ist, die Nutzer/innen jedoch
oftmals die Glite von Informationsangeboten im Internet nicht beurteilen
kénnen [5]. Die DGHWi vertritt eine salutogenetische und ressourcen-
orientierte Perspektive und fokussiert auf die Bediirfnisse und Bedarfe
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von Frauen und ihren Angehdrigen in der Zeit von Kinderwunsch und
Familienplanung, Schwangerschaft, Geburt bis zum Ende der Stillzeit.

Die DGHWi teilt den im Konzeptentwurf [10, S. 41] formulierten Bedarf
an Qualitatsstandards fiir die Beratung von Nutzer/innen. Die DGHWi
ist bereit, die Entwicklung von MaBnahmen zur Qualitatssicherung
von strukturierten Beratungsangeboten zu unterstitzen, etwa zu
Angst vor der Geburt oder von Versorgungskonzepten, etwa von
,Continuity-of-care-Modellen [15] oder zu Modellprojekten zur koopera-
tiven Schwangerenvorsorge oder von Angeboten zur Geburtsvor-
bereitung [7,12].

4, Fazit

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

Die DGHWi spricht sich fiir eine Sicherung der Qualitat aus, fir eine
transparente Klarung der Finanzierung auf verschiedenen Ebenen, fiir

eine kritische Reflektion der Zielgruppe unter besonderer Bertick-
sichtigung von Menschen mit Behinderungen, Nutzer/innen ver-
schiedener Altersgruppen sowie Schwangerer, gebarender und
stillender Frauen. Die DGHWi steht fiir die Verwendung einer gender-
sensiblen Sprache sowie eine Prasentation des Angebots in abwechs-
lungsreichen Formaten. Die konkreten Anmerkungen zur inhaltlichen
Ausrichtung umfassen, dass die Konzeption des Portals unterstiitzt, die
Perspektive der Content-Partner beriicksichtigt werden und ein Fokus
auf die Bediirfnisse und Fragen von Frauen und deren Partner/innen in
der reproduktiven Lebensphase gelegt werden sollte. Die DGHWi
bezieht neben der Hilfe zur Selbsthilfe klar Stellung fir den Einbezug
von Hebammenwissenschaftlerinnen an der aktiven Mitwirkung am
Gesundheitsportal.

Autor/innen:

Dipl. Med. Pad. Sabine Striebich, Tanja Riese MSc, MBA, Dr. phil. Beate
Ramsayer
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