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Wo treffen sich die Perspektiven der Patientenvertretung und der Phar-
maindustrie am einem gemeinsamen Punkt? Genau an der Stelle, an der
es um Patientenbeteiligung, -orientierung und auch -nutzen geht. Im
Doppelinterview von ,Monitor Versorgungsforschung” traten Dr. Martin
Danner, Bundesgeschdftsfiihrer der BAG Selbsthilfe, und Dr. Holger Bartz,
Geschdftsfiihrer fiir den Bereich Medical & Scientific Affairs bei Janssen
Deutschland, in den Diskurs. ,,Man kénnte annehmen, dass die Einkom-
menssituation von Pharmaunternehmen kein Thema fiir Patient:innen ist”,
erkldrt zum Beispiel Danner, und setzt dazu: ,Ist es aber, weil sich durch
Verdnderungen der Regularien mittels des GKV-Finanzstabilisierungsge-
setzes zwangsldufig die Strategien der Unternehmen verdndern werden.”
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>> Herr Dr. Danner, Sie sind seit
2001 bei der BAG Selbsthilfe und
seit 2008 als Bundesgeschafts-
fithrer tdatig. Damit {iberblicken
Sie gut zwei Dekaden Gesund-
heitspolitik mit mehreren Dutzend
Reformen und Reférmchen. Wenn
wir den reinen wissenschaftlich-
medizinischen Fortschritt - dieser
Punkt wiirde ein gesondertes In-
terview, ja ein Weillbuch verdienen
- mal auRen vor lassen: Ist das heutige Gesundheitssystem patien-
tenorientierter als das von 2010 oder 2000? Was hat sich aus Ihrer
Sicht im Sinne der Patientenorientierung gedndert - zum Besseren
oder auch zum Schlechteren?

Danner: Lassen Sie uns mit dem Positiven beginnen. Wenn man
den Stand der heutigen Patientenorientierung mit der Situation vor
20 Jahren vergleicht, hat sich einiges verbessert. Patientenrelevante
Endpunkte haben an Bedeutung gewonnen, zum einen im wissen-
schaftlichen Diskurs, zum anderen aber in der heutigen Nutzenbewer-
tung. Ich denke hierbei in erster Linie an die methodische Herange-
hensweise, mit der Gesundheitstechnologien bewertet werden. Es war
fiir uns als Patientenvertretung ein ganz wichtiger Schritt, dass man
dem Thema Patientennutzen einen ganz anderen Stellenwert einrdumt,
als das vor 20 oder auch noch vor 10 Jahren der Fall war. Zudem wird
die Patientenperspektive in viele Gremien des Gesundheitswesens viel
mehr einbezogen als friiher — ob das nun durch eine einzelne Person
oder in Form stellvertretender Patientenvertretungen passiert. Die-
se beiden Errungenschaften, fiir die wir als Patientenvertreter:innen
gekdmpft haben, machen
eine deutliche Verdnde-
rung zugunsten der Pati-
entenorientierung im Ge-
sundheitswesen aus. Na-
tiirlich gibt es auch die
andere Seite der Medail-
le, weil die Okonomisie-
rung des gesamten Ge-
sundheitswesens  stetig
voranschreitet. Der sich
immer stdrker aufbauen-
de ©konomische Druck
fiihrt durchaus dazu, dass
die handelnden Akteure
auf der Bundes- wie Landesebene geneigt sind - um das vorsichtig
auszudriicken - ihren Eigeninteressen einen hoheren Stellenwert als
dem Patientenwohl einzuraumen. Dieser Aspekt lduft der Patienteno-
rientierung zuwider und erfiillt uns Patientenvertreter:innen durchaus
mit Sorge.

Sie fiihren sicher zu Recht an, dass Patient:innen mehr gehért
werden als friiher. Doch horen und mitreden heilt in Deutschland
nicht mitbestimmen. Ware es eine Forderung, die Sie unterstiitzen
wiirden, dass Patientenvertretungen nicht nur ein Mitsprache-, son-
dern auch ein Mitbestimmungsrecht bekommen sollen, wenn man
denn die Patientenschaft entsprechend monetdr ausstatten wiirde?

Danner: Wenn man die Gesetzgebung der letzten Jahre betrach-
tet, wurde bereits in vielen Bereichen Patientenbeteiligung imple-
mentiert. Doch mehr als mitreden und am Tisch sitzen, was sicher

,Waéahrend hierzulande die agierenden Stake-
holder — natiirlich méglichst evidenzbasiert
— auf einer Makroebene entscheiden, wie das
Gesundheitssystem auszusehen hat, haben
sich in Osterreich wirklich gute Netzwerke
gebildet.”

Dr. Holger Bartz

schon die Debattenkultur gedndert
hat, ist bisher nicht. Um ein Mitbe-
stimmungs- und auch Antragsrecht
wirklich ausiiben zu konnen, fehlen
der Patientenschaft die struktu-
rellen Voraussetzungen, um {iber
evidenzbasierte  Willensbildungs-
prozesse die aus Patientensicht
gewonnenen Erkenntnisse auch in
das Versorgungsgeschehen hinein-
tragen zu kdnnen. Wenn die dafiir
notigen Strukturvoraussetzungen in Budgets und Know-how nicht
gestarkt werden, konnen Stimmrechte nicht wirkungsvoll wahrge-
nommen werden. Ich habe jedoch mehr und mehr den Eindruck, dass
das gar nicht gewollt ist. Ein aktuelles Beispiel dafiir ist der Umgang
der Politik mit der Unabhdngigen Patientenberatung. Was da aktuell
passiert, konterkariert die Idee der UPD.

Auch das ware sicher wieder ein weiteres Gesprach wert, weil es
an sich nicht falsch sein wird, wenn die UPD durch eine Stiftung
biirgerlichen Rechts verstetigt wird. Doch steckt wie immer der Teufel
im Detail. Bleiben wir bei der Patientenorientierung: Herr Dr. Bartz,
Sie sind Facharzt fiir Medizinische Mikrobiologie und Infektionsepi-
demiologie und seit 2022 Geschaftsfiihrer fiir den Bereich Medical &
Scientific Affairs bei Janssen Deutschland. Davor waren Sie Country
Medical Director von Janssen Osterreich. Was unterscheidet Patien-
tenorientierung in Deutschland von Patientenorientierung in Oster-
reich? Was bedeutet patientenzentrierte Versorgung fiir Sie - einer-
seits als Mediziner und - friiher - viele Jahre als praktizierender Arzt
und heute Medizinischer Leiter eines groRen Pharmaunternehmens?

Bartz: Im deutschen Gesundheitssystem sozialisiert, habe ich
eine Zeit lang in Osterreich gearbeitet und erfahren diirfen, dass
es fiir Patient:innen in unserem Nachbarland im Moment deutlich
einfacher ist, an innovative Therapien zu kommen, als hierzulande.
Obwohl historisch gesehen die Unterschiede zwischen den beiden
Gesundheitssystemen gar nicht so groR sind, kommt man in Oster-
reich an verschiedenen Stellen zu sehr unterschiedlichen Bewertungen.

Sie sprechen hier die Nutzenbewertung an, die bei uns durch das
AMNOG geregelt ist, wahrend es bei unseren Nachbarn Empfehlungen
zur Erstattungsfihigkeit an den Hauptverband der Osterreichischen
Sozialversicherungstrager gibt, die eine Heilmittel-Evaluierungs-
kommission erarbeitet.

Bartz: Genau. Dabei gibt es im Osterreichischen System sogar
noch mehr Bewertungsebenen als bei uns. Doch hier wie dort hat
die pharmazeutische Industrie, fiir die ich seit einem Jahr tdtig bin,
die selbstformulierte Zielsetzung, so zu arbeiten und zu forschen,
dass jede:r Patient:in zur richtigen Zeit die im Einzelfall bestmdg-
liche Therapie erhalten kann. Genau hier zeigt sich ein grofRer Unter-
schied beider Systeme: Wahrend hierzulande die agierenden Stake-
holder - natiirlich mdglichst evidenzbasiert - auf einer Makroebene
entscheiden, wie das Gesundheitssystem auszusehen hat, haben sich
in Osterreich wirklich gute Netzwerke gebildet. Diese bemiihen sich
darum, Versorgung fiir und mit der Patientenschaft zu denken. Dazu
gehdrt auch, einen guten Zugang zu innovativen Therapien zu schaf-
fen, die iiber geschickte Mechanismen so eingefiihrt werden, dass
das System als solches intakt und handlungsfdhig bleibt. Es mdgen
an bestimmten Punkten oft nur graduelle Unterschiede sein, die je-
doch am Ende erhebliche Auswirkungen auf die Versorgungsqualitdt
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haben. Da in Osterreich von der
einzelnen Patient:in aus gedacht
wird, gibt es zudem eine engere
Beziehung - und damit Vertrauen
- zwischen Behandler:innen und
Patient:innen, selbst in {bergrei-
fenden Versorgungsinstitutionen.

Danner: Ich werde ab und an
nach Osterreich eingeladen, um
liber Patientenbeteiligung zu sprechen, da diese in den dsterreichi-
schen Gremien noch nicht so weit ausgepragt ist wie hierzulande.
Von daher kann ich absolut bestédtigen, dass unser manifestiertes
Lagerdenken und konfliktdres Ringen, was Versorgung kann und
leisten soll und was nicht, in Osterreich viel weniger ausgepragt
ist. In unserem Nachbarland habe ich erst letztlich sehr offene
Krankenkassenvertreter:innen erlebt, die gemeinsam mit anderen
Stakeholdern versuchen, patientenorientierte Versorgungsstrukturen
aufzubauen, wobei eben nicht direkt monetire Uberlegungen im Vor-
dergrund standen.

Ich habe in Vorbereitung auf unser Gesprach mit einer Bekannten
gesprochen, die seit Jahrzehnten chronische Patientin ist. Sie sagt:
,Wenn ich zum Arzt gehe, was ich leider sehr oft im Jahr machen
muss, will ich so gut versorgt werden, wie es geht.” Unter dem Be-
griff Patientenorientierung kann sie sich, obwohl studiert, {iberhaupt
nichts vorstellen. Denken wir hier zu stark aus System- und zudem
aus Stakeholdersicht, ohne die Patient:innen zu fragen, was sie vom
Gesundheitssystem wollen?

Danner: Es ist wichtig, dass man zu seinem Arzt oder zu seiner
Arztin gehen kann, ohne das Gefiihl zu haben, dass Therapieentschei-
dungen woméglich durch irgendwelche Uberlegungen monetirer Art,
durch Vergiitungsmodi oder Vertrdge mit Krankenkassen gesteuert
werden. Nur so kann Vertrauen entstehen. Jenseits davon gibt es
aber noch eine Wissensebene, die bei der Patienten- und Arzteschaft
hochst unterschiedlich ausgeprdgt ist, obwohl sich immer mehr
Patient:innen vor und nach dem Arztbesuch informieren. Dariiber hi-
naus sollen Therapieentscheidungen auf einer evidenzbasierten Basis
getroffen werden, was jedoch in der Versorgungsrealitdt nicht immer
der Fall ist. Ich habe den Eindruck, dass die Arzteschaft oft nicht
mehr durchblickt, welche therapeutischen Optionen fiir eine GKV-
Patient:in erreichbar sind und wie Versorgungssituationen optimaler-
weise ausgestaltet sein sollten. Die hier zutage tretende Intranspa-
renz fiihrt fast zwangsldufig zu Fehlern, die aber niemand monitort.

Ist es nicht so, dass trotz der unbestrittenen Erfolge der
evidenzbasierten Medizin (EBM) die strikte EBM-Basierung die
Patient:innen ein Stiick weit von ihren behandelnden Arzt:innen ent-
fernt hat?

Bartz: EBM hat erreicht, was sie sollte: einen viel hoheren Grad
an Evidenz. Das streitet niemand ab, denn diese Bewegung ist fiir
die Medizin essenziell und fiir die Versorgungsqualitdt unabdingbar.
Andererseits hat EBM den seit Langem diskutierten Nachteil, dass in
ihrer Grundidee Populationen miteinander verglichen werden. Das In-
dividuum steht nicht im Zentrum der Betrachtung. Und genau das ist
das Grundproblem: Eine von Institutionen entwickelte Therapieent-
scheidung, die fiir eine Population durchaus optimal sein kann, kann
unter Umstdnden fiir das Individuum innerhalb dieser Population nur
im eingeschrankten MafRe richtig sein.

,lch habe den Eindruck, dass die Arzteschaft
oft nicht mehr durchblickt, welche therapeu-
tischen Optionen fiir eine GKV-Patient:in er-
reichbar sind und wie Versorgungssituationen
optimalerweise ausgestaltet sein sollten.*
Dr. Martin Danner

Wenn da nicht die Versor-
gungsforschung ware.

Bartz: Exakt. Durch die Wissen-
schaft der Versorgungsforschung
haben wir heutzutage verschie-
dene Maglichkeiten zu analysie-
ren, wie man diesen Populations-
Individuen-Gap beschreiben und
im besten Fall auflésen kann. In-
sofern ist Versorgungsforschung
immer auch patientenorientiert. Durch die Mdglichkeiten der Digita-
lisierung, die immer neue Datenstrome erzeugt, und durch die Hin-
zunahme von Real-World-Daten kann diese Wissenschaft es schaf-
fen, das EBM-Konzept auf die Patientenebene zu bringen. Dazu muss
aber erst verstanden werden, was ein:e Patient:in mit seiner bzw.
ihrer Therapie erreichen will. Wahrend fiir eine klinisch titige Arz-
tin die maximale klinische Verbesserung von Outcomeparametern im
Fokus steht, muss das aus Patientensicht nicht unbedingt so sein.
Hier zdhlen womdglich Lebensqualitdt, weitgehende Schmerzfreiheit
oder soziale Teilhabe mehr. Will heilen und auf EBM riickgespiegelt:
Versorgungsforschung kann dazu beitragen, EBM im Sinne einer indi-
viduelleren Patientenversorgung weiterzuentwickeln. Denn wenn man
Patient:innen aufgrund von populationsdatenbasierten Entschei-
dungen behandelt, versorgt man die einzelne Patient:in womdoglich
suboptimal. Die Versorgung kann gut sein - das ist dann aber eher
Zufall.

Danner: Herr Bartz hat gerade zu Recht angesprochen, dass eine
rein studienorientierte EBM schematisiert vorgeht und das Individu-
um nicht hinreichend beriicksichtigt. Hinzu kommt noch, dass ran-
domisierte Studien {iber Ein- und Ausschlusskriterien zwar eine hohe
interne Evidenz beziiglich der damit scharf umgrenzten Subpopula-
tion haben, doch Patient:innen, die die Arzt:innen sehen, oft dieser
eng umschriebenen und beforschten Gruppe gar nicht angehdren.
Das heil3t nichts anderes, als dass die so erzielten Studienergebnisse
auf die einzelnen Patient:in womdglich gar nicht iibertragbar sind
- oder nur in eingeschranktem, unbekanntem Mal3. Auch hier kann
Versorgungsforschung helfen, unter Hinzunahme einerseits von Real-
Word-Daten, andererseits von anwendungsbegleitenden Datenerhe-
bungen die in RCT gewonnenen Studienergebnisse besser iibertragbar
zu machen. Letztendlich sind das jedoch alles Risiko-Nutzen-Abwa-
gungen, die die behandelnde Arzt:in gemeinsam mit der behandelten
Patient:in diskutieren kann, die jedoch in allerletzter Konsequenz
von der Patient:in nach individuellen Praferenzen getroffen werden
miissen. Darum ist immer mit evidenzbasierter Medizin - so gut sie
auch sein mag - die Gefahr verkniipft ist, dass individuelle Abwa-
gungen quasi gar nicht mehr stattfinden konnen, weil diese auf einer
vorgelagerten Makro- oder Meso-Ebene schon vorweggenommen wur-
den. Davon miissen wir wieder ein Stiick weit wegkommen.

Eine Frage an Sie beide: Wie kommen wir davon weg? Wenn man
sich die Definition von Patientenorientierung durchliest, der die Bun-
desregierung folgt, steht im Kapitel 5.9 ,Patientenorientierung” (Ge-
sundheit in Deutschland, 2015): ,Patientenorientierung heiRt, dass
sich das Gesundheitssystem und die darin handelnden Professionellen
an den Wiinschen, Erwartungen und der Zufriedenheit der Patien-
tinnen und Patienten orientieren. Dabei wird die Patientenorientie-
rung auf den unterschiedlichen Organisationsebenen betrachtet - der
Makroebene mit dem Blick auf gesellschaftspolitische Entwicklungen
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und gesetzliche Rahmenbedingungen, der
Mesoebene mit dem Fokus auf Institutionen
und Verbande sowie der Mikroebene, bei der
die Beziehungen zwischen Professionellen
und Patientinnen bzw. Patienten im Zentrum
stehen.” Das heiRRt, dass selbst auf der Mikro-
ebene mit Patientenorientierung nur die Be-
ziehung zwischen professionellen Behandlern
und Behandelten verstanden wird, nicht aber
die Sicht der Patient:innen. Was auch kein
Wunder ist, denn der Blick des Patienten ist
eine Blackbox. Sehen Sie das auch so?

Danner: Das wiirde ich ein wenig relativie-
ren. Das individuelle Arzt-Patienten-Verhalt-
nis ist anders. Durch immer mehr und bessere
Informationsangebote werden Patient:innen
ermichtigt, mit ihren Arzt:innen iiber Be-
handlungsoptionen nicht nur zu diskutie-
ren, sondern diese mit ihren Erkenntnis-
sen zu konfrontieren, was dazu fiihrt, dass
Arzt:innen immer mehr argumentieren miis-
sen. Dass das noch nicht flaichendeckend der
Fall ist, ist klar, aber ein deutlicher Trend.
Dazu braucht es allerdings gute - und na-
tlirlich moglichst evidenzbasierte - laienver-
standliche Patienteninformationen. Auch auf
der abstrakteren Ebene ist Patientenbeteili-
gung ldngst angekommen, beispielsweise bei
der Ausgestaltung medizinischer Leitlinien.
Dies ist insbesondere darum wichtig, weil das
Leitliniengeschehen ein wichtiges Forum ist,
um Abwdgungsentscheidungen aus Sicht der
Patientenschaft einzubringen. So entstehen
im besten Fall Therapiekorridore, die im re-
alen Arzt-Patienten-Verhdltnis relevant und
wichtig sind. Das geschieht librigens teilweise
auch bei Disease-Management-Programmen
und anderen Versorgungsformen, in die kon-
sequent die Patientensicht einbezogen wer-
den soll.

Wird es denn getan?
Danner: Noch nicht ausreichend genug. Da
haben wir noch Luft nach oben.

Bartz: Im Bereich der Medizinforschung
gibt es schon seit Langerem das Treat-to-
Target-Prinzip. Darunter versteht man ein
strategisches Vorgehen, das Arzt:innen wie
Patient:innen in verschiedenen Indikationen
eine moglichst hohe Beteiligung im Thera-
pieablauf ermdglichen soll. Dafiir muss vor-
ab definiert werden, welches Ziel erreicht
werden soll. Hier ist die Patientensicht mit
ausschlaggebend! Im Bereich der Rheuma-
tologie ist beispielsweise zu diskutieren und
im Einzelfall zu entscheiden, ob wirklich je-
des Gelenk schmerzfrei sein soll oder ein
vollsténdiger Stopp der Progression das Ziel

Dr. Martin
Danner

ist seit 2008 als Bundes-
geschéftsfiihrer der BAG
Selbsthilfe von Menschen
mit Behinderung und chro-
nischer Erkrankung und ihren
Angehdrigen e. V. tétig. Er ist
Jurist und hat nach seinem
Studium in Heidelberg eini-
ge Jahre als Rechtsanwalt
mit der Spezialisierung im
Gesundheitsrecht gearbei-
tet, bevor er die Leitung des
Referats Gesundheitspolitik
und Selbsthilfeférderung der
BAG SELBSTHILFE iibernom-
men hat.
Dr. Martin Danner ist zudem
Sprecher der Patientenver-
tretung beim Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA)
und ist im Wissenschaftli-
chen Beirat des Arztlichen
Zentrums fiir Qualitdt in der
Medizin (AZQ) aktiv.
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ist. Je nachdem wie man entscheidet, muss
eben nicht eine Vierfachkombination an syn-
thetischen Medikamenten mit zum Teil hohen
Nebenwirkungsraten verabreicht werden, son-
dern man kann eine gezieltere Therapieform
wahlen. Dahinter steht jedoch immer eine
individuelle Werteentscheidung: Nimmt man
ein, zwei druckschmerzhafte Gelenke in Kauf,
verspiirt aber dafiir morgens keine Ubelkeit?
Diese Entscheidung ist hochst individuell.
Darum macht es in meinen Augen Sinn, die
Betroffenen bei der Erstellung von Leitli-
nien, Disease-Management-Programmen oder
auch Studienprotokollen und Treat-to-target-
Konzepten einzubinden. Wer das will, muss
es aber auch infrastrukturell abfedern. Pati-
entenbeteiligung auf diesem Niveau braucht
Zeit, Ressourcen und Manpower; vor allem
aufseiten der Patientenschaft, die sich nur so
addquat wird einbringen kdonnen. Patienten-
beteiligung ohne ausreichende Finanzierung
wird von daher immer eine Feigenblattini-
tiative bleiben.

Danner: Ich mdchte auch darauf hinwei-
sen, dass wir hier noch viele ungehobene
Potenziale haben. Die Digitalisierung kann
dazu fiihren, dass Patientenorganisationen
in Zukunft noch viel besser und einfacher
die Patientensicht aggregieren konnen, weil
sie iiber digitale Angebote Sichtweisen auf
Therapiesituationen in der Mitgliederschaft
erheben, aggregieren und dann auch struktu-
riert in einen Entscheidungsprozess einbrin-
gen kdonnen. Auch von daher ist es wichtig,
dass die Ressourcen der Patientenorganisa-
tionen gestdrkt werden. Wenn es allerdings
nur darum geht, irgendjemanden irgendwo-
hin zu schicken, wird Patientenbeteiligung
nie wirkungsvoll werden. Um aggregierte
Patientenerfahrungen zusammenzutragen
und einzubringen, braucht es entsprechend
qualifizierte Personen, die beispielsweise die
Methodik der Leitlinienerstellung kennen und
mit der dazu notigen Arbeit vertraut sind. Das
passiert aber nicht von alleine. Dazu braucht
es einen Impuls der Politik.

Gibt es diesen Impuls?

Danner: Es hat leider den Anschein, dass
Patientenbeteiligung oftmals ein Lippenbe-
kenntnis ist. Im aktuellen Koalitionsvertrag
wurde zwar eine Weiterentwicklung der Pati-
entenbeteiligung als Ziel festgelegt, es aber
bislang noch keine konkreten Schritte unter-
nommen, wie das in dieser Legislaturperiode
vonstatten gehen soll. Da die Legislaturpe-
riode schon ziemlich weit vorangeschritten
ist, bediirfte es jetzt schon eines massiven
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Endspurts, wenn man an der Stelle addquat weiterkommen mdchte.

Wo kommt denn Patientenbeteiligung zum Beispiel im GKV-Sta-
bilisierungsgesetz oder in der Krankenhausreform des Bundes vor?
Natiirlich ist mehr Qualitdt immer gut fiir die Patient:in, doch fehlt
mir hier erneut die Sicht der Patientenschaft.

Danner: Bei der Entwicklung der Krankenhausreform ist es offen-
sichtlich, dass in der Regierungskommission keine Patientenvertre-
tung vertreten war. Da wundert es doch nicht, dass sich das dann
in den Empfehlungen niederschldgt. Es kann und wird sinnvoll sein,
verstarkt auf ambulante Operationen zu setzen, doch fallt schon auf,
dass das Thema Fahrtkosten iiberhaupt nicht beriicksichtigt wurde.
Das wdre nicht passiert, wenn es eine Patientenvertretung in der
Kommission gegeben hétte, weil sich Wissenschaftler:innen und
Arzt:innen, die in der Kommission vertreten sind, zum Beispiel iiber
das Thema, wie eine Patient:in liberhaupt ins Krankenhaus kommt,
meist keine Gedanken machen. Das zeigt fiir mich sehr schon, dass
es zu blinden Flecken fiihrt, wenn in solchen Kommissionen keine
Patientenvertretung vorhanden ist.

Bartz: Aus unserer Sicht ist das GKV-Stabilisierungsgesetz keines,
das der Patientenschaft wirklich hilft. Das verwundert auch nicht,
weil es einzig und alleine dazu

gefdhrden. Sie mdgen das ein Narrativ nennen, es folgt aber einer
marktwirtschaftlichen Rationale, deren Auswirkung man schon seit
ldngeren beobachten kann. Wichtige Standortfaktoren fiir pharma-
zeutische Unternehmen sind nun einmal Markt und Zugang. Wenn
sich beide verschlechtern, werden immer weniger Studien in Deutsch-
land durchgefiihrt. Das ist schlecht fiir die Patient:innen und fiir die
Behandelnden: Ersteren wird der friihe Zugang zu innovativen Medi-
kamenten entzogen, der Forschung Gelder und Knowhow.

Danner: Man kdnnte annehmen, dass die Einkommenssituation
von Pharmaunternehmen kein Thema fiir Patient:innen ist. Ist es
aber, weil sich durch Verdnderungen der Regularien mittels des GKV-
Finanzstabilisierungsgesetzes zwangsldufig die Strategien der Unter-
nehmen verdndern werden. Auch wir befiirchten, dass es in manchen
Indikationsgebieten immer weniger Anldsse gibt, die dafiir notige
Forschung voranzutreiben. Zweites Stichwort Schrittinnovationen: Es
gibt Indikationsbereiche wie die Onkologie, in denen es leichter ist,
groRe Unterschiede zu zeigen. Bei anderen - wie etwa bei Diabetes
- sind die Endpunkte meist so ausgestaltet, dass es viel schwieriger
ist, groRe Unterschiede zu zeigen. Unser Standpunkt als Patienten-
vertretung ist klar: Alle Patient:innen haben einen Anspruch auf eine
Verbesserung ihrer Situation. Damit sind Regularien, die negative An-
reize setzen, in bestimmte Indika-

dient, die Finanzproblematik der
Krankenkassen zu verbessern. Es
gibt keine Rationale, warum die
Patientenversorgung besser wer-
den sollte, nur weil man der phar-
mazeutischen Industrie weniger
Geld gibt. An der Stelle prallt der
Wunsch der Patientenschaft nach
der bestmdglichen Versorgung auf
die Wand der Okonomisierung. Hinzu kommt: Das Gesetz wurde in
kurzer Zeit erarbeitet, im Oktober 2022 erst verabschiedet und trat
bereits am 1. Januar 2023 in Kraft - das trifft selbst eine Branche
mit gut funktionierenden Basisgeschdftsmodellen extrem hart und
fiihrt absehbar zu negativen Effekten auf die Versorgung mit thera-
peutischen Optionen.

Machen Sie das doch bitte an einem Beispiel fest.

Bartz: Nehmen wir Kombinationsprdparate, auf die kiinftig eine
Pauschale von zusdtzlichen 20 Prozent erhoben werden soll. Mal
ganz abgesehen von der rechtlichen Begriindung: Das kann nicht im
Sinne der Patient:innen sein. Fiir sie sollten mdglichst viele Kombi-
nationspraparate - auch giinstiger als Single-Dose-Praparate - auf
dem Markt verfiighar sein. Doch welches Unternehmen kann es sich
auf lange Sicht leisten, Praparate zu entwickeln, die zwangsweise zu
einem satten Abfall der Einnahmenseite fiihren? Ein anderes Beispiel
ist die Reduktion der Umsatzschwelle fiir Orphan Drugs.

Was wird das bewirken?

Bartz: Es ist fatal: Es wird immer schwerer, innovative Medika-
mente in Deutschland zu beforschen und dann auf den Markt zu brin-
gen.

Ein durchaus oft gehortes Narrativ.

Bartz: Die Politik muss sich bewusst werden, dass Anderungen
eines Regelwerks einerseits die Planungssicherheit von Unterneh-
men, andererseits den Forschungsstandort Deutschland insgesamt

,Es gibt keine Rationale, warum die Patienten-
versorgung besser werden sollte, nur weil man
der pharmazeutischen Industrie weniger Geld
gibt.“

Dr. Holger Bartz

tionen nicht mehr zu investieren,
nicht im Patientensinne.

Bartz: Das AMNOG hat doch -
Detailfragen mal aul3en vor gelas-
sen - im Prinzip tber Jahre funk-
tioniert. Die Grundidee ist einfach
und nachvollziehbar: Gleichwer-
tige Medikamente werden gleich,
bessere Medikamente werden besser bezahlt - in verschiedenen Ab-
stufungen, je nach Bewertungsgrad und Preisverhandlung. Natiirlich
muss man ein in die Jahre gekommenes System nachjustieren. Doch
jetzt sind wir in einer Situation, in der wir kaum noch in der Lage
sind, vorherzusagen, ob wir mit unseren jahrelang dauernden Ent-
wicklungsprogrammen durchs AMNOG kommen oder nicht. Wenn das
in diesem Jahr noch keine Folgen hat, dann spdtestens in zwei oder
drei Jahren.

Nun haben wir uns etwas weit von der Patientenorientierung ent-
fernt, auch wenn eine hinreichende Versorgung mit innovativen Me-
dikamenten sicher im Sinne der Patientenschaft ist. Was hat denn die
Pharmaindustrie mit Patientenorientierung zu tun, die sich haupt-
sachlich auf der Ebene Arzt:in/Patient:in abspielt?

Bartz: Wir sind Teil der Versorgungslandschaft. Unsere Aufgabe in
diesem komplexen Gesundheitssystem ist, innovative Medikamente
so zu entwickeln und herzustellen, dass sie zeitnah zum Patienten
kommen konnen. Es ist unser natiirlicher Auftrag und unsere Exis-
tenzberechtigung, von den Bediirfnissen der Patient:innen ausgehend
Innovationen zu entwickeln, die die Krankheitslast der Betroffenen
so friih wie mdglich unterbrechen, lindern oder sogar heilen. Unsere
oberste Maxime ist die, dass das, was wir herstellen, in der individu-
ellen Versorgung der Patient:innen einen mdglichst groRen Nutzen
hat, aber auch finanzierbar fiir das System sein muss. Will heiRen:
Im Grunde ist unsere Arbeit absolut patientenzentriert, weil wir uns
schon sehr friih Gedanken dariiber machen, wie man die Erkenntnisse
aus Phase-1-Studien nutzen kann, um daraus irgendwann innovative
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Medikamente zum Nutzen der Patient:innen
zu machen.

Danner: Es geht letztendlich um die Ver-
besserung der Versorgung. Dazu brauchen
wir gute Wirkstoffe in ausreichender Menge
- Stichwort Lieferengpdsse - und mdglichst
breiter Alternativenauswahl, um Behand-
lungskorridore zu erdffnen. Wir brauchen aber
auch das Verstandnis dariiber, dass Endpunkte
wie Mortalitdt, Gesamtiiberleben und Lebens-
zeitverldngerung zwar wichtig sind, aber die
Verbesserung der Lebensqualitdt nicht hintan-
stehen darf. Hierzu wurde in den vergangenen
zwei Dekaden eine {iberaus elaborierte Metho-
dik entwickelt, um diesen absolut patienten-
relevanten Endpunkt objektiv darstellen zu
konnen. Wir haben es allerdings beim Konzept
der Lebensqualitdt bisher mit einem aggre-
gierten Patient-reported-Outcome zu tun. Nun
miissen wir es noch schaffen, den spezifischen
Patient-reported-Outcome stérker in den Blick
zu nehmen. In diese Richtung weiterzuden-
ken, lohnt sich fiir Unternehmen, weil sie
dann neue Wirkstoffkandidaten noch mehr aus
der Patientenperspektive heraus zu nutzen-
stiftenden Innovationen fiihren konnen.

Bartz: Sie haben vorher die verschiedenen
Ebenen der Patientenbeteiligung erwahnt. Die
pharmazeutische Industrie sehe ich auf allen
Ebenen: Auf der Makroebene engagieren wir
uns fiir die Weiterentwicklung des Gesund-
heitssystems und der politischen Rahmenbe-
dingungen im Sinne von Patient:innen. Auf
der Mesoebene arbeiten wir mit allen Stake-
holdern, so gut es geht, zusammen, natiirlich
auch mit Patientenorganisationen. Auf der Mi-
kroebene sind wir jedoch in Deutschland auf
den Austausch mit der Arzteschaft begrenzt,
da wir mit der Patientenschaft direkt nicht
kommunizieren diirfen. Was wir jedoch tun,
ist, der Arzteschaft moglichst gute Studien-
daten und Schulungsmaterialien iiber unsere
Produkte sowie Materialien zur Verfiigung zu
stellen, mit denen sie die Gesundheitskompe-
tenz ihrer Patient:innen unterstiitzen konnen.

Mir fehlt indes immer noch die Sicht des
Patienten. Ich habe fiir die letzte Ausgabe
von ,Monitor Versorgungsforschung” ein In-
terview mit dem Kongressprasidenten des
22. DKVF gefiihrt. Professor Dr. Geraedts for-
dert darin eine strukturierte Erfassung der
Patientensicht, um Realversorgung darstel-
len zu kdnnen: eine Art Versorgungskohorte
Deutschland, die es friiher schon mal mit dem
Bertelsmann Gesundheitsmonitor gegeben
hat. Was halten Sie davon?

Dr. Holger
Bartz

ist Medizinischer Leiter und
Geschaftsfiihrer von Janssen
Deutschland.
Als medizinischer Leiter und
Geschaftsfiihrer tragt Hol-
ger Bartz seit Juni 2022 die
Verantwortung fiir die medi-
zinischen und wissenschaft-
lichen Aktivitaten in allen
Therapiegebieten von Jans-
sen Deutschland. In den Jah-
ren 2020 bis 2022 hatte er
eine vergleichbare Position
bei Janssen Osterreich inne.
Seine Karriere bei Johnson &
Johnson startete er 2016 als
Therapeutic Areas Director
Immunology & Infectious Di-
seases & Vaccines. In dieser
Position steuerte er diverse
erfolgreiche Markteinfiih-
rungen. Von Hause aus ist
Holger Bartz Mediziner, er
arbeitete als Arzt in den Be-
reichen Kinderheilkunde und
ist Facharzt fiir Medizinische
Mikrobiologie. Zudem halt er
einen MBA in General
Management.
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Danner: Das ist auf jeden Fall ein interes-
santer Gedanke, wenn es denn gelingt, mit
der Befragung einer reprdsentativen Gruppe
die Wiinsche, Erfahrungen und Bediirfnisse
der Bevdlkerung darzustellen. Ich fiirchte
jedoch, dass die Bediirfnisse der Patienten-
schaft zum einen sehr komplex, zum ande-
ren sehr heterogen sind. Dazu kommt dann
noch die regionale und auch lokale Situation,
wobei die Versorgungsstrukturen und auch
die Verfiigharkeit und Qualifikation der Be-
handelnden nun mal hochst unterschiedlich
beschaffen sind. Von daher bezweifle ich, ob
man mit einer derartigen Kohorte diese Kom-
plexitdt addquat beschreiben kann. Obgleich
es absolut wiinschenswert ware, das Bild der
Patientensicht konsequent zu beforschen und
die so entstehenden Ergebnisse iiber Unter-
und Fehlversorgung in die Weiterentwicklung
unseres Gesundheitssystem zu implementie-
ren.

Bartz: Aus meiner Sicht wadre eine Ver-
sorgungskohorte Deutschland ein wirklich
dankbares Tool, um relevante Teile der Ver-
sorgung aus Patientensicht darstellen zu
konnen. Das ist - abgesehen von kleineren
Studien - bisher eine Blackbox. Wenn es ge-
lingt, mit einem derartigen Datensatz einen
extrem wichtigen Teil der Versorgungsrealitdt
besser zu verstehen, kdnnte man Stellschrau-
ben identifizieren, um unser Versorgungs-
system aus Sicht der Patientenschaft besser
zu gestalten. Solche Daten zeigen jedoch nur
die Ist-Situation und Liicken im System auf,
neue Moglichkeiten werden nicht beschrie-
ben. Das ist dann wieder die Aufgabe der
Versorgungsforschung. Wenn man das macht,
muss es aber auch Regularien und Mechanis-
men geben, die sicherstellen, dass das, was
es an Verbesserungsmoglichkeiten gibt, auch
ins System {iber- und eingefiihrt wird.

Danner: Man kann noch groRer im Sinne
einer zukunftsgerichteten Vision denken. Ir-
gendwann werden wir einen nationalen Da-
tenraum haben, der auch dabei helfen kdnnte,
Liicken im System zu detektieren. Ergdnzend
konnte man tiber Pay-for-Performance-Vertra-
ge die Effekte im Versorgungsgeschehen {iber
einen ldngeren Zeitraum beobachten und
einen noch besseren Erkenntnishintergrund
schaffen. Die Krux dabei ist, dass wir diese
Infrastruktur noch nicht verfiigbar haben.

Bartz: Pay-for-Performance-Modelle gibt
es im europdischen Ausland zuhauf. Sie
schaffen die solidesten Daten, die man ge-
winnen kann, weil dazu klinische Daten er-
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hoben werden miissen, um die Erstattung zu sichern. Es wdre ein
interessanter Gedanke, auch diese Daten in ein Gesamtdatenmodell
einzubringen. Da steckt wirklich viel Potenzial drin, das am Ende viel
Geld fiir das System spart und zudem dabei hilft, jeden einzelnen
Menschen besser zu versorgen.

Zu Beginn unseres Gesprachs haben wir bis zu 20 Jahre zuriickge-
blickt. Wie sieht Patientenorientierung 2033 aus?

Danner: Man kann nicht vorhersagen, wie sich die beiden An-
tagonisten Digitalisierung und Datenschutz entwickeln und sich
damit vielleicht irgendwann eine Mdglichkeit auftut, tatsdchlich
Versorgung patientenorientiert aufzubauen. Letztendlich ist es im-
mer ein Erkenntnisproblem, die bestmdgliche Versorgung fiir die
Patient:innen zu schaffen. Ansonsten bin ich guter Dinge, dass der
Entwicklungsprozess der letzten 20 Jahre voranschreitet und wir auf
allen Ebenen die Sicht der Patient:innen beriicksichtigen werden. Bei
der Festlegung der Forschungsarbeit und von Studiendesigns sowie
bei der Bewertung von Endpunkten ist das schon heute der Fall. Man
sollte die Patientensicht aber auch bei der Entwicklung von neuen
Versorgungsstrukturen einbeziehen. Wer sollte besser wissen, wie ein
optimales Verhaltnis zwischen ambulanter und stationarer Versor-
gung ausgestaltet werden sollte, als die Patient:in selbst?

Bartz: Wir werden unsere Ziele im Hinblick auf eine konsequent
patientenzentrierte Versorgung viel schneller und besser erreichen
wenn wir Patient:innen friiher in alle Prozesse einbinden. In den
ndchsten fiinf bis zehn Jahren werden wir alle zusammen daran ar-
beiten miissen, dass das auch wirklich gemacht wird.

Dahinter steht doch im Endeffekt das Konzept einer wertebasierten
Versorgung, wobei allerdings die Werte hauptséchlich von den Stakehol-
dern bestimmt werden - hoffentlich mit Mitsprache der Patient:innen,
aber nicht aus Sicht der Patientenschaft. Wie kommen wir von einer
wertebasierten zu einer patientenzentrierten Versorgung?

Danner: Letztendlich geht es immer darum, fiir die Akteure im Ge-
sundheitswesen nutzenstiftende Zielvorgaben festzulegen. So wurden
mit Zielen bei der Nutzenbewertung von Arzneimitteln und Medizin-
produkten bereits erste Impulse gesetzt. Ich sehe nun den Bedarf,
die konkrete Patientenorientierung als Zielsetzung fiir alle andere
Akteure deutlich zu machen. Doch aufgepasst: Patientenbeteiligung
darf nicht als Mittel dafiir herhalten, dass sich alle Akteure im Ge-
sundheitswesen gerade nicht patientenorientiert verhalten diirfen.
Diese Zielvorgabe muss fiir alle gelten.

Sind Sie da mit im Boot?

Bartz: Value-based-Healthcare bedeutet, mit den zur Verfiigung
stehenden Mitteln das bestmdgliche Ergebnis, d.h. den maximalen
gesundheitsbezogenen Wert (,Value”), bei den Betroffenen zu er-
reichen. Ersteres wird beeinflusst davon, wie schnell eine Patient:in
zur richtigen Arzt:in kommt und ob die dann die fiir sie individu-
ell richtige Therapie verschreibt. Wenn eine chronische Patient:in
tiber 20 Jahre lang falsch behandelt worden ist, erzeugt das nicht
nur Leid und eine unndtig reduzierte Lebensqualitdt. Es kostet das
Gesundheitssystem auch viel Geld. So teuer kann die richtige Be-
handlung nie und nimmer werden. Wenn jedoch die Patient:in so
friih wie mdglich richtig behandelt wird, werden auch die Kosten fiir
das Gesamtsystem sinken. Diese Perspektive wenden wir leider viel
zu selten an, weil Gesundheit immer nur als Kostenfaktor und zudem
nie holistisch betrachtet wird.

Danner: Es kommt natiirlich immer darauf an, dass die Patient:in
schnellstmdglich zum bestmdglichen Ort fiir ihre Versorgung kommt.
Wenn ich zum Beispiel an die personalisierte Medizin denke, spielt
auch die richtige Diagnostik eine ganz wichtige Rolle, weil es dann
nicht mehr um die Patient:in als Patient:in geht, sondern um indivi-
duelle Pradispositionen und Biomarker, die dazu beitragen kdnnen,
dass eine Krankheit friiher entdeckt wird, besser behandelt werden
kann oder womdglich gar nicht ausbricht. Hier bedarf es eines Bedeu-
tungswandels und eines gesellschaftlichen Konsenses, der Krankheit
eben nicht als gottgegeben hinnimmt.

Sie haben eben die Formel von VBHC genannt: Behandlungsqua-
litdt geteilt durch Behandlungskosten. Die GKV-Patient:in will die
beste Behandlung, die Behandlungskosten sieht sie gar nicht.

Danner: Das ist der Anspruch im System der Pflichtversicherung.
Ich kann nicht der Bevélkerung einen Grof3teil der Einkiinfte entzie-
hen und dann Versorgung vorenthalten. Deswegen reagiere ich aller-
gisch, wenn im GKV-System vorschnell iber Rationierung gesprochen
wird. Eine moglichst strikte Nutzenorientierung muss daher dazu
fiihren, dass iberfliissige Behandlungen und solche, die nicht den
optimalen Nutzen haben, ausgegrenzt werden. Es ist aber ein Miss-
verstandnis, dass Patientenvertreter:innen immer alles fiir alle haben
wollen. Wollen wir eben nicht, weil uns die begrenzten Ressourcen
des Systems durchaus bewusst sind. Es geht uns vielmehr um den
Wettbewerb um die bestmdgliche Versorgung. VBHC ist dafiir eine
Orientierungsmarke, weil letztendlich die Patientenzentrierung der
MaRstab fiir alles sein muss.

Wir miissten also eine Kulturdnderung herbeifiihren, weg von der
Sichtweise von Krankheitskosten hin zu Investitionen in Gesundheit.

Bartz: Das stimmt. Man sieht das zunehmend in der Medizin.
In den klassischen Behandlungspfaden wurde lange Zeit mit dem
billigsten Wirkstoff begonnen und dann langsam eskaliert, anstatt
gleich den innovativen, in der Regel teureren Wirkstoff einzusetzen,
um Chronifizierungen oder Erosionsprozesse mdoglichst zu stoppen.
Seit einiger Zeit setzt sich in vielen Fachrichtungen mehr und mehr
die Denkweise des ,hit hard and early” oder heute eher die des ,hit
smart and early” durch. Mit innovativen Medikamenten steigen ei-
nerseits zwar die Behandlungskosten, dafiir sinken andererseits die
Kosten fiir Krankheitsfolgen, Behandlungszeiten sowie intangible
Folgekosten. Leider wird in solchen Modellen seltenst gerechnet. Ich
bin jedoch {iberzeugt, dass sich diese Denkschule in vielen Therapien
im Sinne des Patientennutzens durchsetzen wird.

Danner: Was gut ist, wenn es durch den Nutzennachweis evident
belegt ist. Doch nur dann. <<

Die Herren Bartz und Danner, danke fiir das Gesprach.

Das Interview fiihrte MVF-Chefredakteur Peter Stegmaier.
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