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Meine Disclosures
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Kurzportrait Schlaganfall-Hilfe
Was wir tun – wer wir sind

Verbesserung von

Prävention und Versorgung

im Bereich Schlaganfall

Beispiele

• Selbsthilfegruppen

• Service- und

Beratungszentrum

• Info-Veranstaltungen

• Tag gegen den 

Schlaganfall

Beispiele

• Stroke Units

• Schlaganfall-Helfer

• Schlaganfall-Lotse

• Kinder und junge 

Menschen mit 

Schlaganfall

Hilfe, Rat, 

Information

(Aufklärung, 

Kommunikation, 

Selbsthilfe)

Strukturelle 

Änderungen

(Innovation, 

Projekte, 

Diskurs und 

Lobbying)

Selbstverständnis als Patientenorganisation

• Unabhängig und gemeinwohlorientiert

• 35 Mitarbeiter/-innen

• 4 Mio. Euro Jahresbudget

Stifterin Liz Mohn
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Schlaganfall ist quantitativ wie qualitativ relevant
Prävalenz des Schlaganfalls in Deutschland

• 1,76 Millionen Menschen >18 

Jahren haben mind. einmal einen 

Schlaganfall erlitten

• 877.000 Frauen, 884.000 Männer

• Inzidenz ca. 200.000 Erstschlaganfälle

+ 65.000 Rezidive 

 Ca. 50 Prozent aller Schlaganfälle ereignen sich in der Altersgruppe der über 75-

Jährigen. Ca. 30 Prozent über 80 Jahre 

 Aber auch junge Menschen und Kinder sind betroffen

 Schlaganfall ist die häufigste Ursache für Behinderungen im Erwachsenenalter
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Es gibt keine integrierte Versorgung beim Schlaganfall

Herausforderungen entlang der Patient Journey

Versorgungskette                       Herausforderungen

Aufklärung und Erkennung von Risikofaktoren,  

Verhaltensänderung

Symptomerkennung, Handlungswissen, abgestimmte 

Rettungskette, TIA-Management 

Regional abgestimmte Stroke Unit-Versorgung,  

Zertifizierung, neuro-vaskuläre Netzwerke 

Einleitung von Rehabilitation und Anteil von Patienten in 

spezialisierten Einrichtungen

Strukturierter Übergang in die Nachsorge  

Heil- und Hilfsmittelversorgung, Sekundärprävention 

Partizipation, soziale Teilhabe, Lebensqualität

KOORDINATION
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• Fehlen regelmäßiger Assessments (medizinisch + sozial)

• Mangelnde Information von Patienten/Angehörigen und 
bedarfsorientierte Planung

• Defizite bei der Heil- und Hilfsmittelversorgung

• Defizite bei der Sekundärprophylaxe 

• Mangelnde Therapie von Depression und Demenz

• Mangelnde Komplikationsverhinderung

• Mangelnder interprofessioneller Informationsaustausch

• Kein Qualitätsmanagement

• usw. usw.

08.12.2021

Qualitätsdefizite in der Schlaganfall-Nachsorge
Beispiele und Problemlage

• Große Komplexität, aber keine sektoren-

übergreifenden Strukturen und 

Prozesse 

• Keine kontinuierliche Versorgung und 

keine Versorgungssteuerung 

• Mangelhafte Datenlage, besonders in 

der Verknüpfung von Gesundheits-, 

Sozial- und Ökonomischen Daten

Es fehlt der Treiber für Veränderungen!
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Datenpool + QS sind primär in der Akutphase vorhanden

Forschung zu Schlaganfallversorgung

Quelle: Vortrag Prof. Meisel,  Navicare Symposium 2018
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Die Datenhoheit ist balkanisiert
Übersicht über grundsätzlich nutzbare Sekundärdatensätze

Fazit

▪ Große 

Fragmentierung der 

Datenbestände in 

Deutschland 

▪ Kaum Verknüpfungs-

möglichkeiten

▪ Keine definierten 

Minimalanforderungen 

für die Kodierung im 

vertragsärztlichen 

Bereich 

Quelle: Gutachten Zentralinstitut 

KV, Busse et al. 2020 
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Der Lotse stellt die Datenlage wieder vom Kopf auf die Füße

Der Schlaganfall-Lotse orientiert sich in seiner Arbeitsweise am Case Management. 

Er …

▪ begleitet Patienten und Angehörige für 12 Monate nach dem Schlaganfall 

▪ unterstützt die Koordination für die Versorgung relevanter Leistungserbringer mit 
dem Patienten 

• Information zu Gesundheitsverhalten, Krankheitsverständnis und Leistungsansprüchen

• Versorgungsplanerstellung 

• Vermittlung von Versorgungs-/Präventionsprogrammen

• Unterstützung Heil- und Hilfsmittelversorgung

• Depressionsdiagnostik

▪ leistet koordinierende und verbindende Unterstützung im Versorgungsnetzwerk

▪ vermittelt Informationen zwischen Patient / Versorgung / Trägerlandschaft

▪ unterstützt Ziele des Patienten in bestverfügbarer und angemessener Weise

Alles wird 

dokumentiert!



10Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe08.12.2021

Die Lotsen sammeln relevante Daten – viele Daten
Auszug Datenerhebung in STROKE OWL

Und auch dies geschieht:

• Fokusgruppen - und   

Patientenbefragungen 

• Aufarbeitung Case-

Management-Daten 

• Abgleich Assessments, 

Maßnahmenpläne, 

Zielerreichung

• Weitere Datengenerierung in 

regionalen Projekten 

• Bis jetzt 2000 Datensätze

• Zzt. jeden Monat 100 neue 

Patienten

• Ziel: 10.000 neue Datensätze 

pro Monat – modularisiert!
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Wie können Lotsenstrukturen wissenschaftlich 
fundiert weiter ausgestaltet werden?

Beispiele von Versorgungsanalysen entlang der Patient Journey

▪ Optimierung des Prozesses der Patienteninformation und des „Shared Decision Making“  

▪ Möglichkeiten der Verbesserung des intersektoralen Datenflusses 

o Weiterentwicklung von Qualitätsindikatoren (zusammen mit den wissenschaftlichen 

Fachgesellschaften)

o Stakeholder-Befragungen

o Entwicklung von datengestützten Langzeitbeobachtungsinstrumenten („Lotsen-App 3.0“) im 

Kontext der Digitalisierung/ePA

▪ Schlaganfall-Nachsorge-Management (im Netzwerk der Leistungserbringer)

o Untersuchungen zur Leitlinien-Adhärenz (Ärzte und Patienten)  

o Strategien zur Verhinderung von Komplikationen (Stürze, Spastik/Schmerzen, Depression, 

Demenz…)

o Analyse des Prozesses der Heil- und Hilfsmittelerbringung 

o Möglichkeiten digitaler Unterstützung 
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Die Harmonisierung ist der nächste Schritt 
Handlungspfad zum Patientenlotsen in der Regelversorgung

• Laufende Aktivität: Vergleich von 

Lotsenprojekten verschiedener Indikationen –

Ziel: Mindeststandard Patientenlotse

− Qualifikation

− Governance (sh. dazu LEX LOTSEN OWL)

− Interventionen

− Datenerhebung und -nutzung

• Hypothese: Harmonisierte Interventionen 

ergeben harmonisierte Datensätze – bis tief in 

die Sozialdaten hinein

• Vermutung:

1/3 der Datenfelder sind gleich(machbar)

1/3 sind ähnlich

1/3 sind spezifisch

Cardio

Onko

Schlaganfall

Patientenlotse
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Warum schnipseln wir eigentlich nicht?
Ein Gedankenspiel

Jeder Patient Journey 

Datensatz lässt sich 

in viele kleine 

Datenschnipsel   

(oder Puzzlestücke) 

zerlegen

Wenn die Schnipsel klein 

genug sind, lassen sie 

sich mit Schnipseln 

anderer lotsengenerierter 

Datensätze kombinieren

Dadurch kann man mit 

Schnipseln verschiedenster 

Patient Journeys ganz neue 

Puzzlebilder zusammensetzen 

– mit riesigen Fallzahlen

Banales Beispiel: Schnipsel 

„Raucherstatus zum Zeitpunkt t3

vs. Rezidiveintritt nach einem Jahr“

Anders als die vorhandenen 

Gesundheits- und Sozialdaten 

wären die Schnipseldaten

normiert, dezentral verfügbar 

und beliebig kombinierbar
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Zum Schluss: Die Hausaufgaben
Einige Fragestellungen für den Diskurs

1. Was macht die Lotsen so besonders? Ist es die Tatsache, dass – orthodox 

gesprochen – Lotsen gar keine NVF (Neue Versorgungsform) sind, sondern 

Koordinatoren der Versorgung und damit vertrauenswürdige Datenmanager?

2. Ist die elektronische Patientenakte (ePa) eigentlich nichts anderes als eine mehr oder 

weniger bestückte/aufgeräumte Datenscheune? Sind die Lotseninterventionen dagegen 

nicht das Fließband einer Evidenzfabrik?

3. Wie muss der theoretische Unterbau der Lotsenfunktion gestaltet sein, damit aus Sicht 

der Versorgungsforschung die entlang der Patient Journey generierten Informationen 

möglichst harmonisiert genutzt werden können?

4. Wie müssen die Datenschnipsel konstruiert sein, damit sie durch die 

Lotseninterventionen mit Leben gefüllt werden können?

5. Besitzen wir mit dem Zugriff auf die Patient Journey etwas, was Apple, Google & Co. 

nicht haben?

6. Wie bekommen wir es hin, dass das BMBF (nicht das BMG!) einen gut gefüllten 

Fördertopf „Wissensgenerierung durch Lotsenstrukturen“ auf den Weg bringt?*

* Diese Antwort weiß ich schon



Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit

So erreichen Sie uns im Internet

Web: schlaganfall-hilfe.de

Facebook: facebook.com/schlaganfallhilfe

Twitter: twitter.com/schlaganfall_dt

Instagram: instagram.com/schlaganfallhilfe

Dr. Michael Brinkmeier
Vorstandsvorsitzender

michael.brinkmeier@schlaganfall-hilfe.de

Tel. 05241/9770-61
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