Medizinische Versorgung

Kinderirzte fordern bessere Bedingungen

Zu viele kranke Kinder, zu wenig Arzte, zu wenig Betten: Die Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugend-
medizin initiiert eine Petition an den Deutschen Bundestag, die die Politik zum Handeln auffordert.

ie Deutsche Akademie fiir Kin-
Dder— und Jugendmedizin e.V.

(DAK]) schligt jetzt Alarm. Sie
sieht Kinder und Jugendliche in Deutsch-
land in der medizinischen Versorgung be-
nachteiligt und fordert, dass die medizini-
sche und pflegerische Betreuung den Vor-
gaben der UN-Kinderrechtskonvention
gerecht wird.

In einer Petition, die bis Ende Januar
53.640 Unterschriften erreichte und dem
Petitionsausschuss des Deutschen Bun-
destages vorgelegt werden soll, kritisiert
die DAK]J, dass Eltern aufgrund einer ver-
fehlten Bedarfsplanung keine Kinder- und
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»Passt schon“ geht nicht mehr

Welche Versorgung wollen wir uns
leisten? Fiir Kinder und Jugendliche
eine gute. Kinder sind neben den Al-
ten die schwachsten Glieder im Ge-
sundheitssystem. Sie haben keine
starke Lobby, ohne Fiirsprecher sind
sie hilflos. lhre Versorgung und Pflege
ldsst sich nicht mit der Stoppuhr ab-
rechnen. Wir brauchen mehr Pflege-
personal, mehr Arzte und kiirzere
Wartezeiten auf Termine. In einem
System, in dem der Fokus auf den
Kosten liegt, drohen die Schwichsten
sonst unter die Rader zu geraten.

Kind krank, kein Termin: Padiater klagen
schon lange liber eine zu hohe
Arbeitsbelastung.

Jugendirzte mehr finden und nicht selten
wochenlang auf einen Termin warten
miissten. Die Versorgungsqualitit in den
Kinder- und Jugendarztpraxen, Kliniken
far Kinder- und Jugendmedizin sowie im
Bereich der Kinder- und Jugendpsychiat-
rie und der Kinderchirurgie sei akut ge-
fahrdet.

Kindermedizin nicht angemessen bezahlt

Die DAK] ist der Dachverband der kin-
der- und jugendmedizinischen Gesell-
schaften und Fachverbinde, dem unter
anderem auch der Berufsverband der Kin-
der- und Jugendirzte sowie die Deutsche
Gesellschafr fiir Kinder- und Jugendmedi-
zin angehéren. ,,Strukturelle Defizite, ein
zunehmender  Wirtschaftlichkeitsdruck
und vor allem ein sich absehbar verschir-
fender Mangel an Fachkriften kénnen be-
reits jetzt nicht mehr kompensiert wer-
den®, heifSt es in der Petition. Es gebe zu
wenige Nachsorgestrukturen (zum Bei-
spiel niedergelassene spezialirztliche Pra-
xen oder Spezial-Ambulanzen), die gerade
im frithen Kindesalter und bei chroni-
schen und seltenen Erkrankungen drin-
gend benétigt wiirden,

Die DAK] fordert deshalb in ihrer Peti-
tion:
® Schaffung bzw. Sicherstellung sowie
Finanzierung einer bedarfsgerechten pid-
iatrischen Versorgung
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® Sicherstellung einer bedarfsgerechten
Kinderkrankenpflege

® Erhshung der Arztezahl im 6ffentli-
chen Gesundheitsdienst

® FErhohung der Anzahl der Studienplit-
ze in der Humanmedizin

® Forderung der Weiterbildung zum
Facharzr fir Kinder- und Jugendmedizin
sowie zum Facharzt fir Kinder- und Ju-
gendpsychiatrie analog zur Férderung der
Weiterbildung in der Allgemeinmedizin

® Sicherstellung des Betriebs von Klini-
ken fiir Kinder- und Jugendmedizin

® Vorbeugende  Arzneimittelsicherheit
fiir Kinder

Die Behandlung von Kindern ist zeit- und
personalintensiv, der Mehraufwand wird
von den Krankenkassen nicht aufwands-
gerecht vergiitet. Viele kindermedizini-
sche Abteilungen in Deutschland arbeiten
defizitir oder schlieffen gar. Kinder-Inten-
sivstationen miussen sich wegen Personal-
mangels zeitweise von der Notfallversor-
gung abmelden. Viele Arztinnen und Arz-
te bemingeln, dass die Grundversorgung
von Kindern teilweise nicht mehr gewihr-
leistet ist.

Die DAK] mochte nun erreichen, dass
die Politik endlich titig wird und Refor-
men beschlieft. Ein Termin fiir eine még-
liche Anhérung vor dem Petitionsaus-
schuss des Deutschen Bundestages steht
derzeit noch nicht fest. =
Ina Reinsch



ten Daten konnen Sie nur zu einem be-
stimmten Stichtag ctwas feststellen, also
nur den Zustand an einem bestimmten
Datum sehen. So lidsst sich aber beispiels-
weise der Erfolg und die notwendige Dau-
er medikamentoser Behandlungen nicht
ermitteln.

Wie lduft die Pseudonymisierung ab?

Bei der Pseudonymisierung werden Name
und Krankenversichertennummer, also
die identifizierenden Daten, durch neue,
lange Nummern ersetzt, die nach einem
Schliissel erstellt werden, mit einer soge-
nannten ,,Hashfunktion®. Diesen Schliis-
sel hat die sogenannte Vertrauensstelle.
Wer das genau sein wird, ist noch nicht
entschieden, das Robert Koch-Institut ist
im Gesprich. Es wird auf jeden Fall eine
andere Stelle sein, als jene, die die For-
schungsdatenbank hilt.

Die Vertrauensdatenstelle ersetzt das
Liefer-Pseudonym, mit dem die Kranken-
kassen die Daten an den GKV-Spitzenver-
band {ibermittelt haben, durch ein neues,
endgiiltiges Pseudonym. So kénnen auch
die Kassen selbst ihre eigenen Daten nicht
ohne Weiteres wiederfinden. Das Re-Iden-
tifikationsrisiko ist also gering, liegt aber

nicht bei null. Insbesondere bei ilteren
Menschen mit speziellen Mehrfacher-
krankungen sowie Patienten mit seltenen
Krankheiten steigt es etwas an.

Zugang zu den Daten haben jedoch nur
bestimmte Stellen bzw. Forscher — und das
nie auf die Gesamtdatenbank, sondern
immer nur auf Stichproben. Zur Re-Iden-
tifizierung misste man also schon wissen,
dass eine bestimmte Person iiberhaupt in
dieser Stichprobe ist. De facto wird das
kaum der Fall sein. Dariiber hinaus wer-
den die Daten in Gruppen zusammenge-
fasst, etwa ,,die 30- bis 40-Jihrigen®, und
nicht ,,Personen, die am 15. Juli 1982 ge-

boren wurden*.

Kritiker bemingeln, dass Patienten der
Nutzung ihrer Daten nicht widersprechen
kénnen.

Rein theoretisch gibt es eine Wider-
spruchsmoglichkeit nach Art. 21, Abs. 6
der Datenschutzgrundverordnung. Die
hitte der Gesetzgeber ausschlieffen kén-
nen, was er aber nicht getan hat. Aller-
dings miisste der Patient nachweisen, dass
er ein derartig seltener Ausnahmefall ist,
dass seine Daten nicht in die Forschungs-
datenbank gehen konnen. Als Musterbei-
spiel konnte man hier vielleicht die zwei
Ebola-Fille nehmen, die es vor Jahren mal
in Deutschland gab. Bei Grippe oder Bein-
bruch wird ein solcher Widerspruch kei-
nen Erfolg haben.

Beruflicher Werdegang

Ministerialrat Bertram Raum ist seit
2009 Referatsleiter beim Bundesbe-
auftragten fiir den Datenschutz und
die Informationsfreiheit (BfDI) fiir
die Bereiche Sozial- und Gesund-
heitswesen sowie fiir den Beschaf-
tigtendatenschutz. Davor war er seit
1989 als Referent in verschiedenen
Referaten des BfDI und des Bundes-
ministeriums des Innern tatig. Be-
gonnen hat er seine berufliche Lauf-
bahn als Kommunalbeamter in
Nordrhein-Westfalen, bevor er als
Verwaltungsrichter in den Dienst des
Landes Nordrhein-Westfalen wech-
selte. Seit 1990 ist er zudem als Do-
zent flir Datenschutz- und Informati-
onsfreiheitsrecht tatig.

Was, wenn die forschenden Stellen versu-
chen, zu re-identifizieren?

Das ist unter Strafe gestellt. Sollte ein For-
scher gegen diese Grundregeln verstofien,
wiirde er oder sie zudem vom Zugang zu
diesen Daten ausgeschlossen, gewisserma-
len die Hochststrafe fiir einen Forscher.
Krankenkassen kénnen Forschungsantri-
ge stellen, kénnen jedoch nur sehr schwer
feststellen, ob es sich bei Datensitzen aus
der Stichprobe um die eigenen Versicher-
ten handelt.

Aber jede Datenbank lduft doch Gefahr,
friiher oder spéter gehackt zu werden?
Wenn sie am Internet hiingt, besteht diese
Gefahr. Diese Forschungsdatenbank ist
aber vom Internet abgekoppelt, liegt also
auf eigenen Rechnern, die nicht mit dem
Internet verbunden sind. Ein Zugriff von
Hackern aus dem Netz ist also physika-
lisch nicht méglich. Forscher, die mit den
Daten arbeiten wollen, miissen sich kor-
perlich dorthin begeben und einen soge-
nannten Gastwissenschaftler-Arbeitsplatz
einnehmen. Die Daten werden ihnen nicht
zugesandt.

Was spricht aus lhrer Sicht fiir die For-
schungsdatenbank?

Erkenntnisgewinn fiihrt zu einer besseren
Behandlung. So wird man beispielsweise
auch eher feststellen kénnen, ob bestimm-
te Medikamente die Hoffnungen erfiillen,
die man in sie gesetzt hat oder nicht.

Ist das Ganze nicht ein Eingriff in die
Biirgerrechte?

Das stimmt. Wenn es verhaltnismifig ist,
darf ein solcher Eingriff aber erfolgen.
Dariiber entscheiden die Bundesregierung
und der Bundestag und im Zweifel das
Verfassungsgericht. Letzteres hat bei-
spielsweise das Gesetz zur Vorratsdaten-
speicherung wieder aufgehoben, weil dort
die Verhiltnismifigkeit nicht gegeben
war.

Handelt es sich dennoch um einen Schritt
zum,gldsernen Biirger*?

Es sind nur die Abrechnungsdaten der
Kassen, keine Patientenakten. Die Daten
im Patienteninformationssystem des Arz-
tes sind viel umfangreicher und detaillier-
ter. Diese gelangen aber nicht in die For-
schungsdatenbank. [
Die Fragen stellte Deborah Weinbuch
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