DIGITALISIERUNG

Kultur des daten- und evidenzgestiitzten Pandemie-Managements ist in Deutschland unzureichend entwickelt

Digitalisierung und Daten-
zugang fur eine zukunftstahige
medizinische Versorgung

Um COVID-19 und kiinftige Herausforderungen besser zu bewiltigen und evidenzorientiert politisch begleiten
und managen zu kénnen, benttigen wir fiir die medizinische gesundheitliche Versorgung und die Versor-
gungsforschung deutliche Fortschritte bei der Digitalisierung und beim Datenzugang. Denn wir sind dringend
angewiesen auf eine zeitnahe Darstellung dessen, was im Gesundheitssystem passiert, was gut funktioniert
und wo es Probleme gibt, um eine gute und finanzierbare Versorgung auch zukiinftig zu gewéhrleisten. Hinzu
kommt, dass aufgrund der demografischen Entwicklung zukiinftig weniger Gesundheitsprofessionelle fiir
mehr vornehmlich chronisch kranke und multimorbide Patient:innen zur Verfiijgung stehen werden.

| Professor Dr. Wolfgang Hoffmann, Dr. Thomas Bierbaum

Um eine qualitativ hochwertige,
patient:innenorientierte und fi-
nanzierbare Versorgung zu ge-
wahrleisten und zur nachhaltigen
Verbesserung der Qualitat in der
medizinischen Versorgung, ist eine
transparente Datenerfassung und
-darstellung unabdingbar. Wir be-
nétigen eine zeitnahe und transpa-
rente Darstellung dessen, was im
System stationdar und ambulant
passiert. Die erhobenen Daten sol-

4 | PM QM 2022 | Jahrgang 24 | Heft 2 | Juli

len unter geregelten Nutzungs-
bedingungen der Forschung zur
Verfligung stehen.

Wir bendétigen zur Verkntpfung
eine sektorentbergreifende ein-
heitliche ID (ldentifikationsnum-
mer; z.B. KV-Nummer), die es er-
moglicht, unterschiedliche Daten-
satze aus dem Gesundheits- und
Sozialsystem miteinander zu ver-
kntpfen. Patientenindividuelle Da-
ten sollten dann auch mit einer ho-

heren Qualitdt und Granularitat in
anonymisierter oder pseudonymi-
sierter Form eingebunden werden
kénnen.

Lessons learnt?

Die COVID-19-Pandemie hat ex-
emplarisch gezeigt, wie unzurei-
chend in Deutschland eine Kultur
des daten- und evidenzgestUtzten



Pandemie-Managements entwi-
ckelt ist. Das hat zu einer Uberlas-
tung der Gesundheitsamter mit
hoheitlichen Aufgaben gefuhrt, zu
denen Kontaktnachverfolgung,
Quarantaneanordnungen, Ausgabe
von Verhaltensvorschriften fur
den offentlichen Bereich, Infekti-
onsschutzmaBnahmen am Arbeits-
platz, Hygieneregeln fur Versor-
gungseinrichtungen, Monitoring
der Infektionsfalle und Folgefalle
in der eigenen Region bspw. in
Kitas und Schulen gehérten, dane-
ben umfassende Berichtspflichten
im Landkreis, im Bundesland und
an das Robert Koch-Institut (RKI).
Gleichzeitig sollten die Gesund-
heitsamter auch Anlaufstelle far
Medien, verunsicherte Burger, fur
Fragen, Kritik und Kommunikation
neuer Gesetze, Verordnungen und
Regelungen sein. Da blieb gerade
wahrend der Pandemiewellen keine
Zeit fur Dokumentation selbst ele-
mentarer Daten, Uber das Pflicht-
programm hinausgehende Gesund-
heitsberichterstattung, fur eigene
Auswertungen und wissenschaftli-
che Kooperationen. Das hat letzt-
lich dazu gefuihrt, dass selbst nach
zwei Jahren Corona Uber den Erfolg
von MaBnahmen eher gemutmaft
als evidenzbasiert wissenschaftlich
diskutiert werden kann.

Gesundheitsamter technisch und
personell unvorbereitet

Der Offentliche Gesundheits-
dienst (OGD) war fachlich qualifi-
ziert, aber auf die Fulle und Intensi-
tat der Aufgaben nicht vorbereitet,
und weder technisch noch perso-
nell far Datenerhebung, Dokumen-
tation, Auswertung und wissen-
schaftliche Kooperation ausgestat-
tet. Eine effektive Vernetzung mit
den Datenerhebungen der dia-
gnostischen Labore, der regionalen
Versorger, Abrechnungsdaten der
gesetzlichen Krankenkassen, Regis-
ter u.v.m. fand und findet bis heute
nicht statt. Systematisch erfasst
wurden lediglich PCR-Tests, dabei
konnte die Vollstandigkeit nicht
Uberpruft werden und die Ergeb-
nisse wurden lediglich anonymi-
siert dokumentiert. Nicht erfasst
wurden die Antigen-Tests in den

Kitas und Schulen, die im Manage-
ment der Pandemie eine zuneh-
mend zentrale Rolle spielen.

Dazu kamen unklare Zustandig-
keiten und rechtliche Unsicherhei-
ten auf Ebene der Landkreise, Bun-
desldander und bei den nationalen
Institutionen. In der Folge musste
das Pandemiemanagement weit-
gehend operational, ,auf Sicht”,
stattfinden, ohne verlassliche Infor-
mations- und Datenbasis und ohne
Feedback-Loops. Inzwischen haben
wir seit Langem eine weitgehend
improvisierte politische Steuerung,
die Mitarbeiter:innen und Fih-
rungskrafte in Bildungseinrichtun-
gen, Einrichtungen des Gesund-
heitswesens, der Wirtschaft und
viele andere Betroffene belastet
und frustriert. All dies, verbunden
mit weiter bestehenden Rechtsun-
sicherheiten und einer wenig pro-
fessionellen Risikokommunikation
[1], hat letztlich mit zum Zulauf der
Verschwoérungstheoretiker und Co-
rona-Leugner beigetragen.

Keine belastbaren Informationen
liber Long-Covid

Wir haben keine Information tGber
die Pravalenz der Erst- und Zweit-
geimpften in der Bevolkerung, Uber
Anzahl und Haufigkeit von Impf-
durchbrichen, Nebenwirkungen
und Komplikationen, zur Seropra-
valenz, zeitlichen Verlaufen der
Antikorpertiter, Zusammenwirken
der verschiedenen Impftypen und
Wechselwirkungen mit Medika-
menten. Die prospektive Erfassung
der Erkrankungsverlaufe wie die
Wiederkontaktierung oder ein Fol-
low-up von Genesenen ist zurzeit
nicht systematisch moglich. Jingste
Folge ist, dass aus Deutschland na-
hezu keine belastbaren Informa-
tionen Uber Post-Covid-Symptome
oder Long-Covid-Verlaufe vorliegen.

Wir brauchen dringend einen kon-
struktiven, angemessen abgewoge-
nen und an europaischen Standards
orientierten Datenschutz, der bei-
spielsweise in einer Pandemiesitua-
tion die systematische Auswertung
der Kontaktnachverfolgung, die Zu-
sammenfihrung von Impfdaten mit
dem Ausbruchsmonitoring, die sys-
tematische Erfassung der Ergebnisse

der PCR-Tests und Antigen-Schnell-
tests und ein prospektives Follow-up
Geimpfter und Genesener ermdg-
licht.

Zukunftsfahigkeit braucht
Veranderung

Unser Gesundheitswesen muss
weiterentwickelt werden. Die Her-
ausforderungen sind enorm: der de-
mografische Wandel mit erheblichen
Veradnderungen im Krankheitsspek-
trum [2], der Fachkraftemangel, die
Herausforderungen der flachende-
ckenden Versorgung in dinn be-
siedelten Regionen [3][4] und die
zunehmend wichtigere Kosteneffizi-
enz erfordern Anderungen von star-
ren Zustandigkeiten, neue Arbeits-
teilung und sektorentbergreifende
Zusammenarbeit sowie regionale
Versorgungskonzepte. Das Krafte-
spiel der Selbstverwaltungstrager
fuhrt nicht automatisch zur notwen-
digen Innovation. Nicht mehr Uber-
kapazitdat muss vornehmlich be-
grenzt werden, sondern zunehmend
Mangelsituationen durch Optimie-
rungen aufgefangen, Versorgungs-
bedarfe individuell ermittelt und die
gesundheitliche Versorgung aus der
Perspektive von Patient:innen ge-
plant werden [5].

Wir sehen offene Versorgungsbe-
darfe, analysieren den Fachkrafte-
mangel und registrieren groBe regi-
onale Unterschiede [3][4]. Fur die
Weiterentwicklung unseres Gesund-
heitssystems, fur dessen Zukunftsfa-
higkeit und fur patientenbezogene
Versorgungs- und Systemqualitat
braucht es Daten und die damit ver-
bundene Digitalisierung. Das Sach-
verstandigengutachten zur Entwick-
lung des Gesundheitswesens Digita-
lisierung fur Gesundheit [6] hat hier
einen klaren und Uberzeugenden
Rahmen gesetzt. Es ist zu hoffen,
dass das im Gutachten geforderte
Gesundheitsdatennutzungsgesetz
von der neuen Regierung umfassend
und rasch umgesetzt wird.

Denn wir brauchen klare und
praktikable rechtliche Rahmenbe-
dingungen fur die Versorgung und
Versorgungsforschung, um bspw.
Mindestmengen gut zu begriinden,

Juli | Heft 2 | Jahrgang 24 | PM QM 2022 | 5



H DIGITALISIERUNG

datengestUtzte regionale Qualitats-
indikatoren zu konzipieren, Kosten-
transparenz zu schaffen, tber Prio-
risierungsentscheidungen zu infor-
mieren, vulnerable Gruppen gut zu
versorgen und um unsere Patient:in-
nen vor Unter-, Uber- und Fehlver-
sorgung zu schitzen. Wir benéti-
gen klar definierte Versorgungs-
ziele, innovative Versorgungsformen
und eine neue interprofessionelle
Arbeitsteilung, eine sektoriber-
greifende Ressourcenplanung und
eine differenzierte, am Ergebnis fur
den Patienten orientierte Quali-
tatssicherung. All das sind Aufga-
ben fur die Versorgungsforschung,
die nur gemeistert werden kénnen,
wenn wir die Datenzugange o6ff-
nen, die fur die notwendige Evi-
denzbasis gebraucht werden.

Daten teilen, hilft heilen

Fur die systemrelevanten Auf-
gaben der Versorgungsforschung
brauchen wir Daten aus den laufen-
den Prozessen des Versorgungssys-
tems — das umfasst Abrechnungs-
daten der gesetzlichen und privaten
Krankenversicherungen, Daten zur
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Inanspruchnahme der Vorsorge-
untersuchungen, Daten zur Rehabili-
tation der gesetzlichen Unfallversi-
cherung, zur Berufsunfahigkeit der
Deutschen Rentenversicherung, Be-
volkerungsdaten, Sozialdaten, Ge-
sundheitsdaten aus dem OGD. Wir
mussen die Wege der Patient:innen
durch die Komplexitat des Versor-
gungssystems nachzeichnen kon-
nen, die falschen Abzweigungen
identifizieren, Unter-, Uber- und
Fehlversorgung aufdecken und mit
gezielten MaBnahmen rasch und
effektiv dagegenwirken.

Dazu mussen Datenquellen er-
schlossen werden, deren Inhalte
nachvollziehbar beschrieben und
deren Bestdande fur wissenschaft-
liche Analysen verfugbar gemacht
werden. Komplementare Daten-
quellen mussen verknupft werden,
um die Komplexitat von Bedarfen
und angemessener, qualitativ hoch-
wertiger Versorgung abzubilden
und Inkonsistenzen und Brliche zu
entdecken — méglichst bevor sie zu
Risiken fur Patient:innen werden.

Schon jetzt gibt es viele Moglich-
keiten, wenn vorhandene Daten

genutzt und verknUpft werden
kénnen. Das im Auftrag des Bun-
desministeriums fur Gesundheit
(BMG) erstellte Register-Gutachten
zur Weiterentwicklung medizini-
scher Register zur Verbesserung der
Dateneinspeisung und -anschluss-
fahigkeit [7] hat gezeigt, wie reich-
haltig und entwickelt die Register-
landschaft in Deutschland ist. Es ist
zu hoffen, dass das geplante Regis-
tergesetz die zehn Handlungsemp-
fehlungen des Register-Gutachtens
aufgreift. Das Deutsche Netzwerk
far Versorgungsforschung e.V.
(DNVF) hat in einer international
besetzten Ad-hoc-Kommission [8]
ein Manual fur Methoden und Nut-
zung versorgungsnaher Daten zur
Wissensgenerierung [9][10] erar-
beitet und publiziert. In einem vom
BMG geférderten Projekt entwi-
ckelt das DNVF aktuell ein Curricu-
lum fur registerbasierte Forschung
[11]. Im Projekt ,Wirksamkeit der
Versorgung in onkologischen Zent-
ren” (WiZen) [12] wurde erfolgreich
die Verknupfung von Krebsregis-
terdaten mit Krankenkassendaten
durchgefihrt, um die Wirksamkeit
der Versorgung in onkologischen
Zentren zu untersuchen.

Zentrales Bundesinstitut

Richtige Weichenstellungen hat
schon die GroBe Koalition vor-
genommen. Besonders vom For-
schungsdatenzentrum des Bundes-
ministeriums fur Gesundheit (BMG),
von der Medizininformatik-Initia-
tive (MI-1) sowie dem Netzwerk der
Universitatsmedizin (NUM) des
Bundesministeriums fur Bildung
und Forschung (BMBF) sind Verbes-
serungen im Datenzugang fur die
Versorgungsforschung zu erwar-
ten.

Im Koalitionsvertrag der neuen
Regierung wird betont, , die Poten-
ziale der Digitalisierung nutzen, um
eine bessere Versorgungsqualitat
zu erreichen, aber auch Effizienzpo-
tenziale zu heben” [13]. Explizit soll
die Einfihrung der elektronischen
Patientenakte beschleunigt und zu-
dem soll ein Registergesetz und ein
Gesundheitsdatennutzungsgesetz
zur besseren wissenschaftlichen
Nutzung in Einklang mit der EU-Da-



tenschutz-Grundverordnung (DSGVO)
auf den Weg gebracht sowie eine
dezentrale Forschungsdateninfra-
struktur aufgebaut werden [13].

Das DNVF empfiehlt den Aufbau
eines zentralen Bundesinstituts, das
alle relevanten Daten zeitnah zur
Verfugung stellt und weiB, welche
Daten wo erhoben und gelagert
werden. Das zentrale Bundesinsti-
tut sollte sternférmig mit den de-
zentralen Datenquellen verknipft
sein, einen direkten Zugriff auf alle
gesetzlich erhobenen Daten aus
dem Gesundheits- und Sozialsystem
(z.B. Krebsregisterdaten, ambu-
lante Daten, GKV-Daten, elektroni-
sche Patientenakte, Medizin-Infor-
matik Initiative) haben und diese fr
Forscher:innen anlassbezogen und
zeitnah zur Verfligung stellen koén-
nen. Dabei muss das neu zu grin-
dende Institut unabhangig und frei
von Partikularinteressen sein. Zu-
satzlich soll es auch die Méglichkeit
von Datenspenden der durch Pa-
tient:innen und Burger:innen selbst
erhobenen Daten an das zentrale
Institut geben.

Die Datensind notwendig, um die
regionale und Uberregionale Ge-
sundheitsversorgung transparent
sektorenunabhangig darzustellen,
um regional und Uberregional zu
steuern und die notwendigen Qua-
litatsverbesserungen auf den Weg
zu bringen. |
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