BeSsere Gesundheitsdaten
fur ein effizienteres Gesundheitswesen

Werden Patienten aus Kostengriinden zu frith aus dem Spital entlassen?
Wir wissen es nicht.

Ist die Versorgung von Patienten mit mehreren Krankheiten geniigend koordiniert?
Wir wissen es nicht.

Werden Patienten mit Zuckerkrankheit optimal behandelt?
Wir wissen es nicht.

Antworten auf diese Fragen sind wichtig fiir eine optimale Gesundheitsversorgung der Schwei-
zer Bevolkerung. Noch fehlen aber einige Voraussetzungen, um diese Fragen giiltig zu be-
antworten. Es gibt zwar Daten zur Gesundheitsversorgung, doch sind diese nicht immer zu-
gdnglich oder sind nur mangelhaft aufeinander abgestimmt. Zudem gibt es noch wesentliche
Liicken. Im Interesse der Bevolkerung und der Akteure im Gesundheitswesen fordern wir da-
her eine kontinuierliche Verbesserung der Daten zur Gesundheitsversorgung in der Schweiz,
indem sie vollstandiger, verfligbarer, verkniipfbarer und vergleichbarer werden:

Vollstandigkeit verbessern
z.B. grosse Bevdlkerungsstudien und

Verknupfbarkeit verbessern
z.B. einheitliche, anonymisierte

Einbezug von Grundversorgern Verbesserung der Identifikationsnummer
Nutzung und

der Qualitat von Daten

zur Gesundheits-
Verfligbarkeit verbessern versorgung Vergleichbarkeit verbessern

z.B. Nutzung individueller
Gesundheitsdaten

z.B. standardisierte Daten zu Risiko-
faktoren, Diagnosen und Therapien

Daten fiir Taten:

Daten zur Gesundheitsversorgung werden nur besser, wenn man mit ihnen arbeitet. Verbes-
serte Gesundheitsdaten unterstiitzen die Planung und Qualitdtssicherung in der Gesundheits-
versorgung und tragen dazu bei, Diagnosestellung und Therapie zu verbessern. Davon profi-
tiert die ganze Schweizer Bevolkerung.

SANTE PUBLIQUE SUISSE

:-'.'*"':6 PUBLIC HEALTH SCHWEIZ
SALUTE PUBBLICA SVIZZERA



Fir eine patientengerechte Vorsorge und Behandlung
ist es wichtig, die gesundheitlichen Probleme und die
Gesundheitsversorgung einer Bevolkerung gut zu ken-
nen. In der Schweiz sammeln zahlreiche Institutionen
Daten zur Gesundheit und Gesundheitsversorgung;
diese Daten sind jedoch oft nicht zugdnglich, nicht
verkniipfbar oder konnen nur beschrankt genutzt wer-
den. Wie und wo Liicken bei den Gesundheitsdaten
bestehen, zeigt sich am Beispiel Diabetes (Blutzucker-
erkrankung) stellvertretend fiir andere Krankheiten.
Wir wissen z.B. nicht, wie viele Menschen in der
Schweiz zuckerkrank sind, bei wie vielen und bei
welchen Personen der Diabetes zu spat diagnostiziert
wird, oder wie viele DiabetikerInnen noch weitere
chronische Krankheiten haben (Probleme der Voll-
standigkeit). Wir wissen nicht, ob die Blutzucker-
kontrolle - zentral fiir das Verhindern von Langzeit-
schdden - unerwiinschten Unterschieden beziiglich
Alter, Geschlecht, Region, Sozialschicht oder Art der
Krankenversicherung unterliegt, weil diese Infor-
mationen oft an verschiedenen Orten abgelegt sind
(Problem der Verkniipfbarkeit). Versorgungsdaten zu
Diabetes sind nicht in einheitlichem Format zugang-
lich (Problem der Vergleichbarkeit). Schliesslich ist es
schwierig, die Wirtschaftlichkeit der Gesundheitsver-
sorgung zu beurteilen, weil die dafiir erforderlichen
Kostendaten nicht zugdnglich sind (Problem der Ver-
fiigbarkeit). Die folgenden Abschnitte machen Vor-
schldge, wie die vorhandenen Daten zur Gesundheit
und Gesundheitsversorgung besser genutzt sowie die
Erhebung der Daten verbessert und vervollstandigt
werden kann.

Verbesserung der Verknipfbarkeit

Die Nutzung vorhandener Daten muss verbessert wer-
den. Aus Kostengriinden, aber auch im Hinblick auf
die zeitliche Belastung der involvierten Fachpersonen
wird man es sich immer weniger leisten kénnen, Daten
iiber Diagnosen, Krankheitsverldaufe und Kosten mehr-

fach zu erheben: durch das Bundesamt fur Statistik,
die Spitéler, die Krankenversicherer und in Registern.
Bereits vorhandene Informationen miissen deshalb fiir
gezielte Fragestellungen zusammengefiithrt werden.
Einfach verkniipfbar sind Daten aus verschiedenen
Quellen dann, wenn eine eindeutige Identifikation
von Personen moglich ist. In verschiedenen Landern
existieren Modelle, wie anonymisierte Identifikations-
nummern verwaltet und die Daten fiir definierte For-
schungsprojekte gezielt verkniipft und genutzt werden
konnen. Dies muss unter Berticksichtigung des Daten-
schutzes geschehen, insbesondere ohne Moglichkeit
der Re-Identifikation der betroffenen Personen. Durch
die Verkniipfung vorhandener Daten lassen sich viele
wichtige Fragen untersuchen, sei dies das Auftreten
und der Verlauf von Krankheiten oder die Inanspruch-
nahme des Gesundheitswesens sowie der zeitliche Ver-
lauf der Versorgungsqualitat. Eine effektive Umsetzung
der Verkniipfbarkeit erfordert auch eine automatische,
kostenlose und gegenseitige Anerkennung von Bewilli-
gungen fiir Forschungsprojekte durch die Kantone.

Verbesserung der Vergleichbarkeit

Eine vertiefte Analyse der Gesundheitsversorgung setzt
einheitliche Daten zu Risikofaktoren, Diagnosen, The-
rapien und Kosten voraus. Wenn man z.B. erfassen
mochte, ob und wie viel eine Person raucht, kann man
nach dem Konsum von Tabakwaren fragen, einen Blut-
test machen oder eine Haarprobe nehmen. Wenn man
den Schweregrad von Asthma erfassen will, konnen
die Beschwerden mit einem Fragebogen erhoben oder
die Ergebnisse eines Lungenfunktionstests, Analysen
der Ausatmungsluft oder eines Bluttests verwendet
werden. Da Informationen zu Risikofaktoren, diagnos-
tischen Tests, Therapien und Kosten sehr unterschied-
lich erfasst werden, ist es nur bedingt moglich, aus-
sagekraftige Vergleiche anzustellen. Eine Vereinheit-
lichung (Standardisierung) der Datenerfassung tut not.



Verbesserung der Verflgbarkeit

Manche Daten existieren zwar bereits, sind der For-
schungabernichtzuganglich; namentlich dieKranken-
versicherungen verfiigen tiber umfangreiche Kosten-
daten. Andererseits gibt es viele Menschen, die bereit
wadren, mit ihren eigenen Daten zu einer verbesserten
Gesundheitsversorgung beizutragen, sofern ihre Da-
ten fir klar definierte Forschungszwecke und nicht fir
Behorden oder Krankenkassen zugdnglich sind. Pati-
enten und Forscher kénnen diese Bereitschaft zurzeit
nur schwer nutzen, weil die Strukturen dafiir nicht ge-
schaffen sind. Auch darf der Datenschutz kein Hinder-
nis darstellen fiir Personen, die mit der Verwendung
ihrer Gesundheitsdaten fiir Forschungszwecke einver-
standen sind. Wie in anderen Landern sind Hilfsmittel
zu priifen (z.B. «Datenspender-Ausweis»), welche die
Verfiigbarkeit von Gesundheitsdaten verbessern hel-
fen; dazu gehort auch das geplante elektronische Pati-
entendossier (Strategie eHealth Schweiz).

Verbesserung der Vollstandigkeit

Nur gezielte, Bevolkerungs-reprdsentative Gesund-
heitsdaten erlauben ein genaueres Bild der Gesund-
heitsversorgung. Vertreter der Gesundheitsberufe sind
frithzeitig einzubeziehen, wenn es um die Erfassung
und Verwendung von Gesundheitsdaten geht. Zu prii-
fen ist auch, ob auf unnotige administrative Aufgaben
verzichtet werden kann. Die dadurch frei werdenden
Ressourcen sind fiir Datenerhebungen einzusetzen,
die es erlauben, wichtigen Fragestellungen nachzuge-
hen, die mit den vorhandenen Daten nicht beantwor-
tet werden konnen. Es braucht auch wissenschaftliche
Studien, die sich gezielt spezifischen Krankheiten und
deren Risikofaktoren und Behandlungswegen wid-
men. In der Schweiz fehlt eine grossangelegte Lang-
zeit-Bevolkerungsstudie mit hunderttausend oder mehr
Studienteilnehmern. Nur so lassen sich die Ursachen
und die Vorboten der immer hdufigeren chronischen
Krankheiten wie Diabetes, Krebs, Herz-Kreislaufer-

krankungen oder Demenz erkennen und die Gesund-
heitsversorgung umfassend untersuchen. Durch diese
Bevolkerungs-reprasentative Forschung kann man
Moglichkeiten fiir eine wirksame Vorbeugung und
Fritherkennung identifizieren, sowie die ndtigen An-
passungen in der Gesundheitsversorgung zeitgerecht
planen.

Massnahmen

Die folgenden Massnahmen sind geeignet, die Daten-
lage zur Gesundheitsversorgung in der Schweiz nach-
haltig zu verbessern, Planungsgrundlagen zu schaffen
sowie Qualitdt und Kosten zu analysieren und zu opti-
mieren:

= Bund und kantonale Behorden fiihren eine den Er-
fordernissen des Datenschutzes geniigende (d.h.
anonymisierte und von der Sozialversicherungs-
nummer getrennte) Identifikationsnummer ein,
welche die Verkniipfung bestehender Gesundheits-
daten erlaubt.

= Die Versicherten stellen im Rahmen eines solidari-
schen Pakts (mit Vetorecht bzw. opt-out) ihre Ge-
sundheitsdaten fiir wissenschaftliche Studien zur
Verfiigung; eine verstandliche und offene Informa-
tion iiber Verwendung und Schutz der Daten ist da-
bei zentral.

= Der Bund fordert eine nachhaltige Harmonisierung
der Datenerfassung, damit die Vergleichbarkeit in-
nerhalb der Schweiz und mit internationalen Ge-
sundheitsdaten sichergestellt ist.

= Die Schweizer Universitdten organisieren durch re-
gionale Public-Private-Partnerschaften die Finanzie-
rung einer grossangelegten Langzeit-Bevolkerungs-
studie, um die Friherkennung, Pravention und
Gesundheitsversorgung von chronischen Krank-
heiten in der Schweiz zu erforschen.
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«Public Health (Offentliche Gesundheit) ist ein soziales und politisches Konzept, das durch Gesundheits-
forderung, Krankheitspravention und andere gesundheitsbezogene Interventionen auf Verbesserung von
Gesundheit, Lebensverldngerung und Erhohung der Lebensqualitdt von ganzen Bevolkerungen abzielt. »
(Definition der WHO, 1998)

Public Health Schweiz ist:
- daslandesweite Netzwerk der Public Health-Fachleute mit 800 Einzelmitgliedern
- die themen- und disziplinentibergreifende Dachorganisation fiir Public Health mit
100 Kollektivmitgliedern und 5 thematischen Fachgruppen
- die Diskussionsplattform zu Wissenschaft, Bildung, Praxis und Politik in Public Health.
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