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Anderungsvorschlag fiir die ICD-10-GM 2026

Dieses Formular ist urheberrechtlich geschiitzt und darf nur zur Einreichung eines Vorschlags heruntergeladen und
genutzt werden. Eine Veroffentlichung z. B. auf Webseiten, in Internetforen oder vergleichbaren Medien ist nicht
gestattet.

Bearbeitungshinweise

1. Bitte fillen Sie fiir inhaltlich nicht zusammenhangende Vorschldge jeweils ein eigenes Formular aus.

2. Fullen Sie dieses Formular elektronisch aus. Die Formulardaten werden elektronisch weiterverarbeitet, so dass nur
strukturell unveranderte digitale Kopien im DOCX-Format angenommen werden.

3. Vergeben Sie einen Dateinamen gemaR unten stehendem Beispiel; verwenden Sie Kleinschrift ohne Umlaute und R,
ohne Leer- oder Sonderzeichen und ohne Unterstrich:
icd2026-kurzbezeichnungdesinhalts.docx; kurzbezeichnungdesinhalts sollte nicht langer als 25 Zeichen sein.
Beispiel: icd2026-diabetesmellitus.docx

4. Senden Sie Ihren Vorschlag ggf. zusammen mit Stellungnahmen der Fachverbidnde unter einem pragnanten Betreff
als E-Mail-Anhang bis zum 28. Februar 2025 an vorschlagsverfahren@bfarm.de.

5. Der fristgerechte Eingang wird Ihnen per E-Mail bestatigt. Heben Sie diese Eingangsbestatigung bitte als Nachweis
auf. Sollten Sie keine Eingangsbestdtigung erhalten, wenden Sie sich umgehend an das Helpdesk Klassifikationen
(0228 99307-4945, klassi@bfarm.de).

Hinweise zum Vorschlagsverfahren

Das Vorschlagsverfahren wird gemal Verfahrensordnung fiir die Festlegung von ICD-10-GM und OPS gemalR § 295
Absatz 1 Satz 9 und § 301 Absatz 2 Satz 7 SGB V durchgefiihrt.

Anderungsvorschlige sollen priméar durch die inhaltlich zustindigen Fachverbinde eingebracht werden. Dies dient der
fachlichen Beurteilung und Blindelung der Vorschlage, erleichtert die Identifikation relevanter Vorschlage und tragt so
zur Beschleunigung der Bearbeitung bei.

Einzelpersonen und auch einreichende Fachverbande werden gebeten (§ 3 Absatz 3 Verfahrensordnung), ihre
Vorschlage vorab mit allen bzw. allen weiteren fiir den Vorschlag relevanten Fachverbanden (Fachgesellschaften
www.awmf-online.de, Verbdnde des Gesundheitswesens) abzustimmen und mit den schriftlichen Stellungnahmen
dieser Fachverbande einzureichen. Fiir Vorschlage, die nicht mit den inhaltlich zustandigen Fachverbdnden abgestimmt
sind, leitet das BfArM diesen Abstimmungsprozess ein. Kann die Abstimmung nicht wahrend des laufenden
Vorschlagsverfahrens abgeschlossen werden, so kann der Vorschlag nicht umgesetzt werden.

Vorschlage, die die externe Qualitatssicherung betreffen, sollten mit der dafiir zustandigen Organisation abgestimmt
werden.

Wir weisen ausdriicklich darauf hin, dass Vorschlage nur im eigenen Namen oder mit ausdriicklicher Einwilligung der
unter 1. genannten verantwortlichen Person eingereicht werden diirfen. Das BfArM fiihrt vor der Veroffentlichung keine
inhaltliche Uberpriifung der eingereichten Vorschlage durch. Fiir die Inhalte sind ausschlieRlich die Einreichenden
verantwortlich. Bei Fragen oder Unstimmigkeiten bitten wir, sich direkt an die jeweiligen im Vorschlagsformular
genannten Ansprechpersonen zu wenden.

Einraumung der Nutzungsrechte und Erklarung zum Datenschutz

Mit Einsendung des Vorschlags raumen Sie dem BfArM das Nutzungsrecht an dem eingereichten Vorschlag ein.
Datenschutzrechtliche Hinweise zur Verarbeitung Ihrer personenbezogenen Daten und zu lhren Rechten finden Sie auf
unseren Internetseiten unter www.bfarm.de - Datenschutzerklarung.
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Wir bitten Sie, die Einraumung der Nutzungsrechte und die gemaR Datenschutzgesetzgebung erforderliche
Einwilligung zur Verarbeitung lhrer personenbezogenen Daten zu bestatigen.

Pflichtangaben sind mit einem * markiert.

1. Verantwortlich fiir den Inhalt des Vorschlags

Kontaktdaten Angaben der verantwortlichen Person

Organisation * keine

Offizielles Kiirzel der Organisation keins

(sofern vorhanden)

Internetadresse der Organisation keine

(sofern vorhanden)

Anrede (inkl. Titel) * Herr Dr. med.
Name * Streit

Vorname * Stefan

Stralle * Frankfurter-Str. 82
PLZ * 51065

Ort * KoIn

E-Mail * stefan.streit@op-info.de
Telefon * 0221/93890089

Einrdumung der Nutzungsrechte

|X| * Ich als Verantwortliche oder Verantwortlicher fiir diesen Vorschlag versichere, dass ich berechtigt bin, dem BfArM
die nachfolgend beschriebenen Nutzungsrechte an dem Vorschlag einzuraumen. Mit Einsendung des Vorschlags
wird die folgende Erkldarung akzeptiert:
,Gegenstand der Nutzungsrechteiibertragung ist das Recht zur Bearbeitung und Verdéffentlichung des Vorschlags
im Rahmen der Weiterentwicklung der ICD-10-GM komplett oder in Teilen und damit Zuganglichmachung einer
breiten Offentlichkeit. Dies schlieRt sprachliche und inhaltliche Verdnderungen ein. Dem BfArM werden jeweils
gesonderte, rdumlich unbeschrédnkte und nicht ausschlieBliche Nutzungsrechte an dem Vorschlag fiir die Dauer
der gesetzlichen Schutzfristen eingerdumt. Die Einrdumung der Nutzungsrechte erfolgt unentgeltlich.”

Einwilligung zur Verarbeitung meiner personenbezogenen Daten

|X| * Ich willige als Verantwortliche oder Verantwortlicher fiir diesen Vorschlag darin ein, dass der Vorschlag
einschlieBlich meiner unter Punkt 1 genannten personenbezogenen Daten zum Zweck der Vorschlagsbearbeitung
verarbeitet und ggf. an Dritte ibermittelt wird, die an der Bearbeitung des Vorschlags beteiligt sind (z. B.
Vertretende der Selbstverwaltung und der Fachverbande sowie der Organisationen oder Institutionen, die durch
gesetzliche Regelungen mit der Qualitdtssicherung im ambulanten und stationdren Bereich beauftragt sind,
Mitglieder der Arbeitsgruppe ICD und der Arbeitsgruppe OPS sowie ggf. weitere Expertinnen und Experten). Ich
kann meine Einwilligung mit Wirkung fur die Zukunft jederzeit widerrufen. Durch den Widerruf der Einwilligung
wird die RechtmaRigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf erfolgten Verarbeitungen nicht berihrt.

|X| Ich willige als Verantwortliche oder Verantwortlicher fiir diesen Vorschlag darin ein, dass der Vorschlag
einschlieBlich meiner unter Punkt 1 genannten personenbezogenen Daten auf den Internetseiten des BfArM
veroffentlicht wird. Ich kann meine Einwilligung mit Wirkung fir die Zukunft jederzeit widerrufen. Durch den
Widerruf der Einwilligung wird die RechtméRigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf erfolgten
Verarbeitungen nicht berthrt. Der Widerruf kann tber das Funktionspostfach klassi@bfarm.de erfolgen.
Sollten Sie darin nicht einwilligen, wird Ihr Vorschlag ab Seite 4 veroffentlicht.
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2. Ansprechpartnerin oder Ansprechpartner (wenn nicht mit 1. identisch)

Kontaktdaten Angaben der Ansprechpartnerin oder des Ansprechpartners

Organisation *

Offizielles Kiirzel der Organisation
(sofern vorhanden)
Internetadresse der Organisation
(sofern vorhanden)
Anrede (inkl. Titel) *

Name *

Vorname *
StraRe *
PLZ *

Ort *
E-Mail *
Telefon *

Einwilligung zur Verarbeitung meiner personenbezogenen Daten

I:' * Ich willige als Ansprechpartnerin oder Ansprechpartner fiir diesen Vorschlag darin ein, dass der Vorschlag
einschlieBlich meiner unter Punkt 2 genannten personenbezogenen Daten zum Zweck der Vorschlagsbearbeitung
verarbeitet und ggf. an Dritte ibermittelt wird, die an der Bearbeitung des Vorschlags beteiligt sind (z. B.
Vertretende der Selbstverwaltung und der Fachverbande sowie der Organisationen oder Institutionen, die durch
gesetzliche Regelungen mit der Qualitdtssicherung im ambulanten und stationaren Bereich beauftragt sind,
Mitglieder der Arbeitsgruppe ICD und der Arbeitsgruppe OPS sowie ggf. weitere Expertinnen und Experten). Ich
kann meine Einwilligung mit Wirkung fur die Zukunft jederzeit widerrufen. Durch den Widerruf der Einwilligung
wird die RechtmaRigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf erfolgten Verarbeitungen nicht beriihrt.

|:| Ich willige als Ansprechpartnerin oder Ansprechpartner fiir diesen Vorschlag darin ein, dass der Vorschlag
einschlieBlich meiner unter Punkt 2 genannten personenbezogenen Daten auf den Internetseiten des BfArM
veroffentlicht wird. Ich kann meine Einwilligung mit Wirkung fir die Zukunft jederzeit widerrufen. Durch den
Widerruf der Einwilligung wird die RechtméRigkeit der aufgrund der Einwilligung bis zum Widerruf erfolgten
Verarbeitungen nicht beriihrt.
Sollten Sie darin nicht einwilligen, wird der Vorschlag ab Seite 4 veroffentlicht.
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Bitte beachten Sie: Wenn Sie einwilligen, dass die Seiten 2 und 3 mitveroffentlicht werden, setzen Sie bitte das
entsprechende Hakchen auf Seite 2 bzw. Seite 3. Sollten Sie darin nicht einwilligen, wird der Vorschlag ab
Seite 4, also ab hier, veroffentlicht.

3. Pragnante Kurzbeschreibung lhres Vorschlags (maximal 85 Zeichen inkl. Leerzeichen) *

Kurzbeschreibung

Informationelle Erkrankung, Wirkung von Information auf Krankheit und Gesundheit

4. Mitwirkung der Fachverbinde *
(eventuelle Stellungnahme(n) bitte als gesonderte Datei(en) mit dem Vorschlag einreichen, s. a. Hinweise am Anfang
des Formulars. Bitte nur eine der beiden nachfolgenden Checkboxen anhaken.)

XI  Esliegen keine schriftlichen Erkldrungen tber die Unterstiitzung des Vorschlags oder Mitarbeit am Vorschlag
seitens der Fachverbadnde vor.

[] Dem BfArM werden zusammen mit dem Vorschlag schriftliche Erklarungen Uber die Unterstiitzung des
Vorschlags oder Mitarbeit am Vorschlag seitens der folgenden Fachverbande libersendet.

Bitte entsprechende Fachverbande auflisten:

Fachverbinde mit schriftlicher Unterstiitzung

5. Inhaltliche Beschreibung der klassifikatorischen Anderungen*
(gef. inkl. Vorschlag fir (neue) Schlisselnummern, Klassentitel, Inklusiva, Exklusiva, Hinweise und
Klassifikationsstruktur; bitte geben Sie ggf. auch Synonyme und/oder Neuzuordnungen fiir das Alphabetische
Verzeichnis an)

Inhaltliche Beschreibung des Vorschlags

Die schon bestehende Kategorie:

791.- Risikofaktoren in der Eigenanamnese, anderenorts nicht klassifiziert

Exkl.: Berufliche Exposition gegeniiber Risikofaktoren (Z57)

Exposition gegeniber Verunreinigung oder andere Probleme mit Bezug auf die physikalische Umwelt (258)
Missbrauch einer psychotropen Substanz in der Eigenanamnese (286.4)

sollte um die codierbare Diagnose: Informationelle Erkrankung Z91.2-

Wirkung von Information auf Krankheit und Gesundheit im Kontext vernetzter und digitalisierter
Gesundheitsdaten erweitert werden.

Info:

Das Corona-Warn-App-Signal stellte den Prototyp der informationellen Erkrankung da. Im Gegensatz zur
konkreten Exposition mit einem pathogenen Agens, verursacht dabei allein das App-Signal, also eine
Information einen Krankheitszustand, der zu einer Arbeitsunfahigkeit flihrte. Auch ungewollt 6ffentlich
gewordene, korrekturbedirftige, strittige oder nicht zugédngliche Gesundheitsdaten kénnen krankmachende
Wirkung in den bio-psycho-sozialen Dimensionen verursachen.In gleicher Weise verursachen vernetzte und
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Inhaltliche Beschreibung des Vorschlags

digitalisierte Daten, nach ihrer Verarbeitung durch Scoring, Profiling oder Gber Algorithmen der (sogenannten)
Kinstlichen Intelligenz, krankheitsaquivalente Zustdnde, die mit einer Beeintrachtigung der Gesundheit

einhergehen.

Deshalb empfehle ich folgende Unterkategorien in den ICD-Katalog aufzunehmen:

Z91.2 - informationelle Erkrankung, Wirkung von Information auf Krankheit und Gesundheit im Kontext
vernetzter und digitalisierter Gesundheitsdaten

Exkl: Informationen mit Ursprung aus dem Bewusstsein wie z.B. Angst (F41.-) oder Halluzinationen (R44.-);

primdre Beeintrachtigung durch die krankhafte Bewertung von Informationen, wie z.B. Zwang (F42.-) oder
Phobie (F40.-)

791.20 Signal nach Kontakt-Tracing/Tracking iber ein mobiles digitales Endgerat flr ein erhdhtes

Ansteckungsrisiko durch einen viralen, bakteriellen, mykologischen oder parasitdren Erreger z.B. durch die
Corona-Warn-App

791.21 Signal fiir eine Gesundheitsstdrung aus einem elektronischem Gerit zur Uberwachung von
Korperzustanden (z.B. telemetrische Waage oder EKG 0.3.)

791.22 Prognose eines erhohtes Erkrankungsrisikos, als Ergebnis der Verarbeitung von Gesundheitsdaten in
einem Algorithmus

791.23 ungewollt 6ffentlich gewordene Gesundheitsdaten der drztlichen Dokumentation
791.24 korrekturbedurftige Gesundheitsdaten in der arztlichen Dokumentation

791.25 strittige Gesundheitsdaten in der drztlichen Dokumentation

791.26 fehlender Zugriff auf Gesundheitsdaten in der drztlichen Dokumentation

791.27 ungewollt 6ffentlich gewordene Gesundheitsdaten aus nichtarztlichen Quellen

791.28 sonstige, ndher bezeichnete informationelle Erkrankung, im Kontext vernetzter und digitalisierter
Gesundheitsdaten

791.29 informationelle Erkrankung, im Kontext vernetzter und digitalisierter Gesundheitsdaten, nicht naher
bezeichnet

Info:
Durch eine unzutreffend zugewiesene Geschlechtsindentitdt werden Informationen (Verwendung

unzutreffender Pronomen, zutreffende Ansprache und/oder strukturelles und heteronormatives Misgendering)
zu einer eigenstandigen Ursache fiir Krankheit, die liber die Tatsache der intrinsischen Geschlechtsdysphorie
hinausgeht. Informationelle Erkrankung entsteht, weil Information von auflen aus Geschlechtsinkongruenz
Geschlechtsdysphorie macht. Die groRe Zahl der Menschen, die sich in ihrer Geschlechtsinkongruenz (ohne
medizinische Transition) einrichten, legt diesen Gedanken nahe. Gesundsein bedeutet grundsatzlich, dass man
nicht dariiber nachdenken muss. Erst durch die Geschlechtsdysphorie entsteht eine Krankheitslast. Dies gilt
besonders flir Menschen, bei denen die Klarung oder die Transition der Geschlechtsidentitdt noch nicht

abgeschlossen ist oder nicht moglich ist.

Deshalb empfehle ich folgende Unterkategorien in den ICD-Katalog aufzunehmen:

791.3- informationelle Erkrankung durch die Wirkung von Information auf Krankheit und Gesundheit im
Kontext von trans*- (und nichtbinarer) Identitat

Exkl: Informationen mit Ursprung aus dem Bewusstsein wie z.B. Angst (F41.-) oder Halluzinationen (R44.-);

primare Beeintrachtigung durch die krankhafte Bewertung von Informationen, wie z.B. Zwang (F42.-) oder
Phobie (F40.-), Stoérung der Geschlechtsindentitat (G64.-)
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Inhaltliche Beschreibung des Vorschlags

791.30 informationelle Erkrankung durch ein normativ falsch zugewiesenes Geschlecht

Z91.31 informationelle Erkrankung durch ein operativ falsch zugewiesenes Geschlecht

791.32 informationelle Erkrankung durch eine noch nicht abgeschlossene Kldrung der Geschlechtsidentitat
791.33 informationelle Erkrankung durch strukturelles und heteronormatives Misgendering

791.38 sonstige, ndher bezeichnete informationelle Erkrankung im Kontext von trans*- (und nichtbinéarer)
Indentitat

791.39 informationelle Erkrankung im Kontext von trans*- (und nichtbinarer) Indentitat nicht ndher bezeichnet

Nach der disruptiv (meist medial durchgesetzten Veranderung) von Begriffsbedeutungen und von Narrativen
kénnen Menschen durch Information krank werden. So kann beispielsweise eine faktenarme in den Medien
gefiihrte Diskussion um Ausweisungen bei vulnerablen, migrantischen Mitbirgern dazu fiihren, dass diese ihre
Daseinsberechtigung in Deutschland bedroht sehen, obwohl das nicht der rechtspraktischen Realitdt entspricht.
Die Angst vor der zwangsweisen Riickkehr in das Ursprungsland kann erheblich sein, vor allem bei
vorangegangenen Traumata und/oder unbehandelten, psychiatrischen Vorerkrankungen. Beim Fehlen sozialer
Korrektive, kann die Existenzangst Ausmalie annehmen, so dass diese Menschen - sich in einem Kampf um
Leben und Tod wadhnend - exzessive Gewalt ausiiben. Die Existenzangst engt den Blick auf die Daseins-
Bedrohung in einer Weise ein, die fiir AuBenstehende nicht nachvollziehbar sein kann. Das erlebte
Spannungsfeld des Zusammenlebens Uiberfordert diese Menschen und lasst sie nicht mehr sehen, was sie zu
verlieren haben. Die unverstandlich erscheinende (Gewalt-)Handlungen miinden in reziproke und sich
selbstverstarkende Ablehnung.

In vergleichbarer Weise gilt entstehen pathogene Inkongruenzen, wenn der Gesetzgeber normativ
Sprachkonventionen verdndert, wie er es beim Gesetz zum Opt-Out zur ePA getan hat. Menschen, die die
Tragweite dieser quasi als gesellschaftsvertraglich normativ-durchgesetzten Anderung nicht verstehen, nicht
verstehen kdnnen und/oder gar nicht wahrgenommen haben, wihnen sich in einem ganz anderen
Lebenskontext, als den den der Gesetzgeber fiir sie vorsieht. Andert man das Sittengesetz der Zustimmung in
einer Weise, dass zuklinftig von einer Zustimmung ausgegangen werden kann, wenn keine Ablehnung erfolgte,
dann stimmt die normative Beschreibung der Realitdt und die gelebte Realitat der Menschen ggf. nicht mehr
Uberein. In diesen Kontext existenzieller Bedrohungen féllt auch die aktuelle Gesetzgebung zu
Schwangerschaftsabbruch und Mutterschaft, insbesondere von sehr jungen Frauen in Armut und ohne soziale
Teilhabe. In allen diese Fallen kdnnen fremdbeschreibende Informationen aus Ursache fiir Krankheit und
Lebenskrisen ausgemacht werden.

Deshalb empfehle ich folgende Unterkategorien in den ICD-Katalog aufzunehmen:

791.4- informationelle Erkrankung durch die Wirkung von Information auf Krankheit und Gesundheit im
Kontext

Exkl: Informationen mit Ursprung aus dem Bewusstsein wie z.B. Angst (F41.-) oder Halluzinationen (R44.-);

primare Beeintrachtigung durch die krankhafte Bewertung von Informationen, wie z.B. Zwang (F42.-) oder
Phobie (F40.-), Stérung der Geschlechtsindentitat (G64.-)

791.40 informationelle Erkrankung durch Inkongruenz von Selbst- und Fremdbeschreibung in Fragen des
Daseins

791.41 informationelle Erkrankung im Kontext lebensverandernder Benachteiligung durch Krankheit oder
Krankheitsdaten

791.42 informationelle Erkrankung durch Inkongruenz von erforderlicher sozialer Teilhabe und notwendigem
Ressourcenzugriff in Kontext von Mutterschaft

791.43 informationelle Erkrankung durch Inkongruenz von erforderliche sozialer Teilhabe und notwendigem
Ressourcenzugriff in Kontext von Haftstrafen
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Inhaltliche Beschreibung des Vorschlags

791.48 sonstige, ndher bezeichnete informationelle Erkrankung als Ursache einer akuter Lebenskrise

791.49 informationelle Erkrankung als Ursache einer akuter Lebenskrise, nicht ndher bezeichnet

AuRRerdem empfehle ich die Erweiterung der Codegruppe Y40-Y84 (Komplikationen bei der medizinischen und
chirurgischen Behandlung) um die Codierung voriibergehender oder dauerhafter Folgezustande nach
Diagnosen der Gruppe Informationelle Erkrankung 291.2- Wirkung von Information auf Krankheit und
Gesundheit im Kontext vernetzter und digitalisierter Gesundheitsdaten, sowie 291.3- informationelle
Erkrankung durch die Wirkung von Information auf Krankheit und Gesundheit im Kontext von trans*- (und
nichtbinarer) Identitdt. Dazu schlage ich die Aufnahme folgender Codierungen in den ICD-Katalog vor:

Y84.10 Komplikationen der Behandlung in Folge von Diagnosen Z91.2- und 291.3 -
Y84.11 voriibergehender Teilhabeverlust in Folge von Diagnosen Z91.2- und Z91.3-
Y84.12 dauerhafte Versehrtheit in Folge von Diagnosen 791.2- und Z91.3-

6. Problembeschreibung und weitere Angaben *

a. Problembeschreibung (inkl. Begriindung von Vorschldgen, die primar ‘klassifikatorisch’ motiviert sind, z. B.
inhaltliche oder strukturelle Vorschlage) *

Bei Vorschlagen, die primar klassifikatorisch motiviert sind, sind grundsatzlich auch die Auswirkungen auf die
Entgeltsysteme zu priifen, wir bitten daher auch in diesen Fillen um Beantwortung der unter b genannten
Fragen.

Problembeschreibung

Weshalb Informationelle Erkrankung als ICD-Diagnose?

Trotz der weitreichenden, alltagspraktischen und sozialrechtlichen Folgen im Behandlungsprozess von
Patienten kennt der ICD-Katalog bisher keine Méglichkeit die Wirkung von Information auf Krankheit und
Gesundheit abzubilden.

Informationen kénnen Krankheit und Gesundheit von Menschen beférdern. (2) Wenn Informationen tiber
einen Menschen dessen Entscheidungen, sein Verhalten, seine soziale Teilhabe, seinen Zugriff auf
Ressourcen oder seinen Lebenslauf in einer Weise verandern, dass er selbst nicht mehr in der Lage ware
dies zu verhindern, dann ist er informationell erkrankt. Informationelle Erkrankung kann verursacht werden
durch ungewollt 6ffentlich gewordene, falsche, strittige und/oder fehlende Informationen.

Im Zusammenhang mit der Digitalisierung in der Medizin werden zuklnftig haufiger Zustdnde entstehen,
bei denen Information das Leben von Menschen voriibergehend, also krankheitsartig, veréandert. Dariiber
hinaus kommt die dauerhafte, informationelle Versehrtheit, (iber den dauerhaften sozialen
Teilhabeverlust, einer Behinderung gleich. Aus diesem Grund schlage ich vor, die informationelle
Erkrankung in der ICD-Klassifikation als neu zu schaffende Diagnosegruppen Z91.2- und Z91.3- zu codieren.
Fiir Folgezustande im Sinne einer Verschlechterung des Gesundheitszustandes nach Ereignissen der
Diagnosegruppe Z91.2- und Z91.3-, bedarf es einer Erweiterung der Diagnosegruppe Y83.-.

Warum Informationelle Erkrankung?
Benachteiligung bzw. Diskriminierung verursacht den Ausschluss von sozialer Teilhabe. Aus diesem Grunde
forderte die Arztekammer Nordrhein bereits 2021 ein: ,Diskriminierungsverbot auch fiir Krankheit und

Krankheitsdaten aus elektronischen Patientenakten. - Die Kammerversammlung der Arztekammer
Nordrhein fordert ein gesetzlich verankertes Diskriminierungsverbot fiir Krankheit und Krankheitsdaten
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Problembeschreibung

auch aus elektronischen Patientenakten. Arztliche, elektronische Dokumentation ist drztliches Handeln und
darf das Patientenwohl nicht beschidigen.” (3) 2023 forderte die Arzteschaft auf dem Deutschen Arztetag

in Essen von der Politik ein Diskriminierungsverbot fur Krankheit und Krankheitsdaten zu etablieren. (3a)
Auch die Petersberger-Erklarung von der Konferenz der unabhangigen Datenschutzaufsichtsbehdrden des
Bundes und der Lander vom November 2022, sieht in der Verhinderung von Diskriminierung ein ganz
wesentliches Ziel ihrer Arbeit. Der dritten Satz des Textes lautet: "Eine unsachgemadRe Verwendung
sensibler Gesundheitsdaten kann zu gravierenden Folgen fiihren, wie z.B. soziale Stigmatisierung oder
sogar Diskriminierung fir die betroffenen Personen etwa auf dem Arbeits- und Versicherungsmarkt." (4)

Da das Konzept des Datenschutzes, als zunehmend fiktive Schutzidee, stetig an Kraft verliert, bedarf es
eines neuen Konzepts, wenn es um die Verhinderung einer konkreten Benachteiligung von Menschen geht.
Herr Prof. Kelber, der ehemalige Bundesbeauftragte fiir den Datenschutz und die Informationsfreiheit, hat

dies erkannt und deshalb den Begriff des ,besonders geschiitzten geistigen Innenraums” (5) zur Diskussion

gestellt. Dieses juristische Schutzgut leidet unter dem Problem, dass der Vorwurf der informationellen
Beschadigung des geistigen Innenraums nur sehr schwer zu konkretisieren ware. Das Konzept der
Erkrankung - und so auch der informationellen Erkrankung - ist dagegen juristisch sicher handhabbar, weil
es eine gelibte Rechtspraxis gibt. Das Recht auf informationelle Gesundheit legitimiert das Verbot der
Diskriminierung wegen Krankheit und Krankheitsdaten und umgekehrt. Gleichzeitig stellt das Konzept der
informationellen Erkrankung einem wirksamen Hebel fiir die Durchsetzung eines Diskriminierungsverbots
durch Krankheit und Krankheitsdaten dar.

Das Konzept von bio-psycho-sozio-informationeller Gesundheit verlagert bestimmte Krankheitsdiagnosen
von einzelnen Menschen zuriick in das soziale System, so wie dies in der Ottawa-Charta der WHO gefordert
wird. (8) Bei einem gebrochenen Bein oder einer Blinddarmentziindung ist dieser Aspekt in der Regel
vernachlassigbar. Aber falsche oder auch strittige Zuschreibungen zu Personen kdnnen die Gesundheit von
Menschen nachhaltig auf verschiedenen Ebenen beschadigen. Fir trans*indente (oder nicht-binare)
Menschen bedeutete dies, dass unzutreffende Fremdbeschreibungen nicht einfach tiber eine
Krankheitsdiagnose aufgeldst und so zu einem Problem der betroffenen Person erklart werden dirfen.

Natrlich kann Geschlechtsinkongruenz Aspekte von individueller Krankheit entfalten. Das gilt jedoch nicht
grundsatzlich fur trans*identes (und non-binares) Leben. Informationelle Erkrankung tritt dann eine, wenn
betroffene Menschen auf normativ-unzutreffend Fremdbeschreibungen keinen Einfluss zunehmen kénnen
und diese in der Folge einen erheblichen Anteil der erlebten Geschlechtsdysphorie ausmachen.

Das Konzept der bio-psycho-sozio-informationellen Gesundheit, setzt auf dem bio-psycho-sozialen

Medizinmodell von George L. Engel (6) auf, welches die Basis der etablierten psychosomatischen Medizin
nach Thure von Uexkdll (7) bildet. Im Kontext der bio-psycho-sozio-informationellen, oder kurz
informationellen Gesundheit, entstehen Perspektiven fiir eine erfolgreiche Digitalisierung in der Medizin
und auch fir ein inklusives Zusammenleben von Menschen mit trans*-, (non-binarer) und cis-ldentitat by
default. Die EinfUhrung des Begriffs der informationellen Erkrankung schliet eine gravierende
konzeptionelle Liicke im gegenwartigen Krankheitsmodell. Erst mit dem Aspekt der informationelle
Erkrankung, wird der so erweiterte Gesundheitsbegriff, dem der WHO in der Ottawa Charta (8) gerecht. So
wird Gesundheit systemisch gedacht und deshalb untrennbar mit Konfliktreduktion (Umgang mit
Diskriminierung) und gesichertem Ressourcenzugang (Umgang mit Armut) verbunden. Gleichzeitig sichert
das Konzept der informationellen Erkrankung den Erhalt bewdhrter Institutionen und Strukturen und
vermeidet nebenswirkungstrachtige Eingriffe in die Theorie und die Praxis der bestehenden
Rechtsordnung.

Die WHO fordert in ihrem Helsinki Statement on Health in All Policies (9) neue Wege zu gehen, damit neu
erkannte Problemfelder, nicht nur beschrieben werden, sondern auch in bestehende Strukturen
konzeptionell integrierte werden kdnnen. Das Konzept der informationellen Erkrankung eroffnet
Perspektiven fiir die Operationalisierung der vollig neuen Fragestellungen, die sich wahrend der
Transformation in die digitalisierte Gesellschaft ergeben und erlaubt es Losungsanséatze dafiir zu
formulieren.
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Problembeschreibung

Quellen:

(1) https://www.aekno.de/aerzte/rheinisches-aerzteblatt/ausgabe/artikel/2020/oktober-
2020/informationelle-krankheit-nach-corona-warn-app-alarm

(2) https://institut-fuer-sozialstrategie.de/wp-content/uploads/2021/01/geso_ifs_nov-
18_streit_gesundheitsdateneigentumsbegriff.pdf

(3) https://www.aekno.de/aerztekammer/kammerversammlung/2019-2024-nachrichten-und-
entschliessungen-der-kammerversammlungen-wahlperiode-2019-2024/6-sitzung-der-
kammerversammlung-am-13-november-2021/entschliessungen-der-kammerversammlung-am-13-
novmeber-2021-im-wortlaut

(3a) https://127daet.baek.de/data/media/BVc18.pdf

(4) https://www.bfdi.bund.de/SharedDocs/Downloads/DE/DSK/DSKEntschliessungen/104DSK-

Petersberger-
Erklaerung.pdf;jsessionid=D487E4C37801A76AA54B43C38C6B4344.intranet241?___blob=publicationFile&v
=1

(5) Auf der Suche nach der Blirgernummer von Johan Schloemann in Stiddeutsche Zeitung vom 31. Januar
2023 auf Seite 5

(6) https://www.urmc.rochester.edu/MediaLibraries/URMCMedia/medical-humanities/documents/Engle-
Challenge-to-Biomedicine-Biopsychosicial-Model.pdf

(7) https://www.aerzteblatt.de/archiv/44289/Thure-von-Uexkuell-Nestor-der-Psychosomatik

(8) https://www.euro.who.int/data/assests/pdf file/0006/129534/Ottawa_Charta_G.pdf

(9) https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/112636/9789241506908 eng.pdf?sequence=1

b. Inwieweit ist der Vorschlag fiir die Weiterentwicklung der Entgeltsysteme relevant? *

o Wie viele Falle sind in den jeweiligen Fallgruppen (‘aktuell’ vs. ‘neu’) voraussichtlich betroffen?

o Wie groR ist der Kostenunterschied zwischen den aktuellen Fallgruppen und den neuen Fallgruppen (mit den
vorgeschlagenen neuen Schliisselnummern)?

o Mittels welcher Schliisselnummernkombinationen (ICD/OPS) werden die im Vorschlag genannten
Fallgruppen aktuell verschlisselt?

o Benennen Sie die malRgeblichen Kostenpositionen (inkl. ihres Betrags) zum ggf. geltend gemachten
Behandlungsmehr- oder -minderaufwand. Stellen Sie diese auch gegeniiber den bisher zur Verfligung
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stehenden ICD-/OPS-Schliisselnummernkombinationen dar.
Sollten Ihnen keine genauen Daten bekannt sein, bitten wir um eine plausible Schatzung.

Relevanz Entgeltsysteme

Das Vorhandensein, das Nichtvorhandensein, die Integritat von Informationen, sowie die Wahrung der
Vertraulichkeit und die kongruente Selbst- und Fremdbeschreibung haben erheblichen Einflu auf Kosten
bei der medizinischen Behandlung. Die gegenwartige Kodierpraxis kennt diese Sachverhalte nicht und fiihrt
deshalb zu einer unzureichenden Registrierung der Kosten von ambulanten und stationdaren Behandlungen.
Durch eine Kodierung der informationellen Erkrankung erhoht sich die Reliabilitat der DRG-Kalkulation.
Zusatzliche Krankenhaustage bei fehlenden Informationen Giber Implantate, Vorinterventionen und tGber
kritische Begleiterkrankungen verzégern planbare Interventionen und erhéhen die Komplikationsrate bei
Notfallbehandlungen, sowie die Behandlungskosten durch vermeidbare Doppeluntersuchungen. In Zukunft
stellen falsche, als falsch angesehene, fehlende oder unvollstdndige Datensatze einen eigenstdndigen
Konsultationsanlass von Arzten da. Neben der kurativ-analogen Behandlung des Patienten selbst,
entstehen Bedarfe der kurativen Behandlung seiner informationellen Erkrankung. Dazu kommt es, weil der
Abweichung zwischen analogem Patientenzustand und dessen digitalem Abbild, bzw. der Abweichung
zwischen Selbst- und Fremdbeschreibung zunehmend ein eigenstandiger Krankheitswert zukommt.

Falsche, als falsch angesehene, fehlende oder unvollstédndige Datensatze beeinflussen im Kontext
kiinstlicher Intelligenz zuklinftig mehr als heute Therapieentscheidungen und versicherungs-athematische
Prognosebeurteilungen. Die Moderation zwischen dem digitalen Datensatz und analogen Gesundheits-
bzw. Krankheitszustand und zwischen Selbst- und Fremdbeschreibung wird dann zunehmend zusétzliche
Arztarbeitszeit erfordern.

Kompromittierte Datensatze kénnen zu Behandlungsfehlern fiihren: bei analog-arztlichen Entscheidungen;
beim automatisierten Einsatz von Algorithmen zur digital-gestiitzten Entscheidungsfindung; bei analog-
korrigierenden Entscheidungseingriffen, mit dem Ziel kritische Fehleinschatzungen von
Algorithmen/Kunstlicher Intelligenz, zu verhindern. In gleicher Weise stellt das ungewollte
Offentlichwerden von Behandlungs- und Persénlichkeitsdaten ein neues &rztliches Haftungsrisiko da. In
diesem Kontext geht das schadigende Potential digital-vernetzter Datensatze weit liber einen analog-
lokalisierten Verstol gegen die Schweigepflicht hinaus. Medizinische Daten bleiben fiir viele Jahre, ggf. ein
Leben lang, moglicherweise iber Generationen hinweg bedeutsam. Deshalb ist es in manchen Fallen
unmaglich, das ungewollte Offentlichwerden und dessen Folgen ungeschehen zu machen. Anspriiche auf
Korrektur, auf Vervollstandigung, auf Moderation von strittigen Datensdtzen, sowie von ungewollt
offentliche Daten verursachen deshalb neue, zusatzliche arztliche Haftungsrisiken und Kosten. Die Kosten
flr einen Datenverlust im Gesundheitssektor steigen jahrlich, sie lagen im Jahr 2020 bei durchschnittlich
7,13 Millionen und fiir 2021 bei 9,23 Millionen Dollar. Damit ergeben sich hier die héchsten Risiken im
Vergleich zu allen anderen Branchen. (1) Uber die zukiinftigen Kosten fiir die Moderation strittiger Daten,
flr die Korrektur falscher Daten und die Wiederherstellung von nicht mehr zugénglichen Daten liegen keine
Informationen vor. Das geht darauf zuriick, dass auf Grund der fehlenden Maoglichkeit einer Dokumentation
des erbrachten Aufwands, dieser derzeit nicht abgebildet werden kann. Es ist davon auszugehen, dass die
Kosten durch die informationelle Erkrankung proportional mit der Sekundarverwertung medizinischer
Behandlungsdaten ansteigen werden. Der Marktwert eines einzelnen medizinischen Datenbankeintrags
wird konservativ auf ca. 400 bis 1.000 US-Dollar (2017, 8 Jahre vor Chat-GPT 4) geschatzt. (1, 1a) Das
Gesundheitsdatenvermégen fiir Deutschland liegt heute zwischen 600 und 3.000 Milliarden Euro. Die EU-
Kommission schatzt den Wert der EU- Datenwirtschaft fiir 2025 bereits auf 839 Milliarden Euro, was fast
einer Verdreifachung seit 2018 und dann 5,8 % des EU-Buttoinlandprodukts entspricht. (2)

Die Haufigkeit der Geschlechtsinkongruenz wird in den Niederlanden zwischen 20/100.000 (3, 3a) und
2000/100.000 (4) angegeben. Die groRe Spannweite ergibt sich aus der Definition von Geschlechts-
inkongruenz. Zu der niedrigen Pravalenz kommt man, wenn nur Patienten gezahlt werden, die hormonell
oder chirurgisch behandelt wurden. Die sehr hohen Pravalenzen ergeben sich, durch Befragungen von
Kindern mit Fragen wie: ,Ich wiinschte, ich hitte das andere Geschlecht.” (5) Realistisch erscheinen

Haufigkeiten zwischen 100 bis 700/100.000 (5) Das Diskriminierungserfahrungen fur die Betroffenen
Realitat sind, ist unbestreitbar. (4) Geschlechtsdysphorie fiihrt dazu, dass hochgerechnet fir Deutschland
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Relevanz Entgeltsysteme

(5) 17.000 Menschen pro Jahr eine medizinische Transition vollziehen. Je nach Definition kommen auf
jeden Menschen, der sich hormonell oder chirurgisch behandeln lasst, fiinf bis 35 Menschen (5), die sich fir
ein Leben mit der Inkongruenz zum Mann-oder-Frau-Schema entscheiden, das sind zwischen 84.000 und
600.000 Menschen (5). Das Konzept der informationellen Erkrankung verleiht der Reduktion der
extrinsischem informationellen Anteile der Geschlechtsdysphorie eine arztliches Mandat.

Interventionen fiir eine verbesserte Inklusion reduzieren die Geschlechtsdysphorie.(5) So kann fir
mindestens 100.000, moglicherweise aber bis zu ca. 600.000 Menschen in Deutschland die strukturelle
Reduktion der extrinsische Belastung als Frage der Gesundheit verankert werden. Bei trans-Menschen liegt
in Kanada die Rate der Suizidversuche bei ca. 10 % und die der vollendeten Suizide bei 1,5 bis 2 % pro Jahr.
(3b) Dagegen lag die Rate der Suizidversuche fiir alle Kanadier bei nur 0,6 % pro Jahr (3c) und die der
vollendeten Suizide bei 0,0001% (3d). In einer Schweizer Studie wird mit einer durchschnittlichen

"Fallpauschale” von 2 Millionen Franken fiir die 500 Suizidversuchen pro Jahr kalkuliert, die mit bleibender

Invaliditat einhergehen. (3e) Rechnet man diese Zahl auf die zehnmal groRere groBere Bevolkerung von
Deutschland hoch, kommt man auf 5.000 Falle und allein fiir diese Gruppe auf Kosten von 10 Milliarden
Euro. Suizidpravention ist ein aktuell prominentes und politisches und arztliches Projekt. (7)

Digitalisierung, ohne die Entwicklung neuer Schutzlbereinkiinfte fiir vorhersehbar benachteiligte
Bevolkerungsgruppen, wird die Krankheits- und Behandlungslast in Folge von Benachteiligung in diese
Kollektiven erhéhen. Bereits heute sterben Menschen in Armut 10 Jahre vor begiiterten Menschen und
sind in den letzten Jahren vor dem Tod langer und schwerer krank. (8,9) Ein Risikofaktor fur die Armut als
Erwachsener sind fehlende soziale Teilhabe und unzureichender Ressourcenzugriff in der Kindkeit, die zur
Vernachlassigung fiihrten. (10) Armut ist ein hdufiger Grund fiir Haftstrafen. (11) Die vermeidbaren
Folgekosten fiir Armut sind exorbitant, aber nicht beziffert. Health in All Policies erfolgreich umgesetzt,
bedeutet mehr Gesundheit und langeres Leben fiir die Menschen und geringere Ausgaben flir Behandlung,
weil weniger Behandlungen von vermeidbaren Erkrankungen erforderlich sind. Die Diagnose der
Informationelle Krankheit macht Health in all Policies zu einem ganz konkreten Auftrag.

Quellen:
(1) https://www.ibm.com/security/data-breach

(1a) https://www.experian.com/blogs/ask-experian/heres-how-much-your-personal-information-is-selling-
for-on-the-dark-web/

(2)https://ec.europa.eu/commission/presscorner/api/files/attachment/862109/European_data_strategy_e
n.pdf.pdf

(3) https://www.aerzteblatt.de/archiv/216299/Geschlechtsangleichende-Hormontherapie-bei-
Geschlechtsinkongruenz

(3a) https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/29463477/

(3b) https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/18378988/

(3¢) https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4450977/

(3d) https://www.destatis.de/DE/Themen/Laender-Regionen/Internationales/Thema/bevoelkerung-arbeit-
soziales/gesundheit/Suizid.html

(3e) https://www.nzz.ch/articleAO12W-1d.324773

(4) https://www.klinikum.uni-
heidelberg.de/fileadmin/klinikschule/Dateien/2022/Geschlechtsinkongruenz_Handout.pdf

(5) https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4823815/

(6) https://assets.vu.nl/fdcfbfb4-ea5f-0080-b339-861bb5cb584d/3bea0136-922d-47ac-8a2f-
50845b35a9da/2006_Beijsterveldt_ASB.pdf

(7) https://www.aerzteblatt.de/archiv/237381/Suizidpraevention-Trotz-Parlamentsbeschluss-
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stiefmuetterlich-behandelt

(8) https://www.sozialpolitik-aktuell.de/files/sozialpolitik-aktuell/_Kontrovers/Rente67/Zusammenhang-
Einkommen-Lebenserwartung.pdf

(9) https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1111/1475-5890.12259

(10) https://www.aerzteblatt.de/archiv/kinderschutz-vernachlaessigung-ist-kein-randgruppenphaenomen-
0f193c27-1453-4bc2-bf5f-2aec960df465

(11) https://www.deutschlandfunkkultur.de/wegen-bagatelldelikten-im-knast-100.html

c. Inwieweit ist der Vorschlag fiir die Weiterentwicklung der externen Qualitdtssicherung relevant? *

(Vorschlage, die die externe Qualitatssicherung betreffen, sollten mit der dafiir zustandigen Organisation
abgestimmt werden.)

Relevanz Qualitatssicherung

aktuell nicht absehbar

d. Inwieweit ist der Vorschlag fiir andere Anwendungsbereiche der ICD-10-GM relevant? *

Relevanz andere Anwendungsbereiche

aktuell nicht absehbar

7. Sonstiges
(z. B. Kommentare, Anregungen)

Sonstiges

keine
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