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Abstract

Hintergrund: Die nationalen Gesundheitssysteme in Europa stehen vor dhnlichen
Herausforderungen — demografischer Wandel, zunehmende Krankheitslast durch
chronische nichtlbertragbare Erkrankungen, gesundheitliche Ungleichheiten.
Vergleichbare Gesundheitsdaten und Erfahrungsaustausch zwischen den Landern
sind daher eine wichtige Grundlage fir politische Entscheidungen. Gesundheits-
informationen in der Europdischen Union (EU) sind jedoch fragmentiert und An-
sidtze zur Etablierung eines umfassenden Systems meist projektbasiert.

Methode: Der Beitrag beschreibt die européischen Projekte BRIDGE Health
(2015-2017), InfAct (Information for Action, 2018—-2021) und PHIRI (Population
Health Information Research Infrastructure, 2020—2023), die die Entwicklung einer
nachhaltigen Infrastruktur fur Gesundheitsinformationen zum Ziel hatten.

Ergebnisse: Die aufeinander aufbauenden Projekte lieferten Vorarbeiten fiir ein EU-
weites Gesundheitsinformationssystem. So wurden ein Gesundheitsinformations-
portal etabliert, eine foderierte Forschungsinfrastruktur implementiert, Hand-
reichungen entwickelt und Schulungen zum Kapazititsaufbau durchgefiihrt.

Schlussfolgerungen: Ein integriertes EU-weites Gesundheitsinformationssystem
ist eine wichtige Basis fir politische Entscheidungen und Voraussetzung fiir eine
schnelle und abgestimmte Reaktion auf Gesundheitskrisen. Eine nachhaltige Struk-
tur oder Institution mit Mandat fiir nichttibertragbare Erkrankungen (NCD) und
deren Determinanten auf EU-Ebene wire wiinschenswert.

Keywords: Nichtiibertragbare Erkrankungen, Gesundheitsinformationen, Health
Information Systems (HIS), Europa, Indikatoren

1. Einleitung
1.1 Was sind Gesundheitsinformationen und Gesundheitsinformationssysteme?

Europdische Linder unterscheiden sich hinsichtlich ihrer Gesundheitsinformations-
systeme (Health Information Systems, HIS), die auf spezifischen historisch und
kulturell bezogenen Kontexten basieren [1]. Unabhingig davon stehen européische
Linder vor dhnlichen demografischen, gesundheitlichen und gesundheitssystem-
bezogenen Herausforderungen. Sie sind mit alternden Bevélkerungen, zunehmender
Krankheitslast (Burden of Disease), anhaltenden Ungleichheiten und daraus resul-
tierendem wachsenden Druck auf die Gesundheitssysteme konfrontiert [2].
Zuverlissige Gesundheitsinformationen sind entscheidend fiir die Entwicklung
von Strategien und Konzepten, um diesen Herausforderungen zu begegnen und
die Gesundheit von Menschen aller Alters- und Bevolkerungsgruppen zu férdern.
Sie kénnen als Daten zum Gesundheitszustand, zu Gesundheitsdeterminanten
und zur Leistungsfihigkeit der Gesundheitssysteme definiert werden, erméglichen
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gezielte Forschung und unterstltzen politische Ent-
scheidungsprozesse. Die Gesundheitsberichterstattung als
Element von Public Health dient dabei der zeitnahen und
themenrelevanten Bereitstellung hochwertiger Gesundheits-
informationen [3].

Die Informationspyramide ist ein hiufig genutztes Kon-
zept, um verschiedene Arten oder Entwicklungsphasen von
Gesundheitsinformationen im Rahmen eines bevélkerungs-
weiten Gesundheitsmonitorings zu beschreiben (siehe Ab-
bildung 1). Am Beginn steht ein konzeptioneller und strate-
gischer Prozess zur Auswahl relevanter Themen der
Bevélkerungsgesundheit. Darauf aufbauend stellt ein natio-
nales HIS die notwendige Infrastruktur dar, um alle Schritte
im Monitoringzyklus regelmafig und zeitnah durchzufiihren.
Neben Datenerfassung, Analyse und Synthese, Bericht-
erstattung und Wissenstransfer, kann es als die Gesamtheit
von Ressourcen, Akteuren, Aktivititen und Ergebnissen defi-
niert werden, die eine evidenzbasierte Gesundheitspolitik er-
moglichen. HIS erméglichen die Starkung von Forschung und
Monitoring im Bereich der 6ffentlichen Gesundheit und unter-
stlitzen somit evidenzbasierte Entscheidungsfindung [4,5].

1.2 Europiische Initiativen hin zu einem europiischen
Gesundheitsinformationssystem

Gesundheitsinformationen sind ein essenzieller Baustein fuir
die Entwicklung eines Gesundheitssystems, jedoch sind sie
in der Europdischen Union (EU) oftmals fragmentiert und
schwer zuginglich. Unzureichende Datengrundlagen, unter-
schiedlich definierte Indikatoren oder variierende Erhebungs-
methodiken fiihren zu mangelnder Vergleichbarkeit zwischen
und innerhalb der EU-Mitgliedstaaten [5, 6]. Dabei ist die
Mdoglichkeit zum Vergleich der gesundheitlichen Lage, des
Gesundbheitsverhaltens und der Gesundheitsversorgung der
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Kernaussagen

> Nichtuibertragbare Erkrankungen sind die Haupt-
ursache frithzeitiger Todesfalle in Europa.

» Resiliente Gesundheitssysteme und die Férderung
von Gesundheit in allen Politikbereichen erfordern
Evidenz und wissenschaftlichen Austausch
zwischen Mitgliedstaaten.

» Fur die Starkung der Gesundheitskompetenz in der
Bevolkerung missen Daten zielgerichtet aufbereitet
und kommuniziert werden.

» Europa braucht jetzt eine permanente Struktur zur
Erhebung, Auswertung und Kommunikation von
Gesundheitsinformationen fiir die gemeinsame
Bewiltigung ahnlicher gesundheitlicher Heraus-
forderungen bei nichtiibertragbaren Erkrankungen
und ihren Determinanten.

Menschen in den EU-Staaten wichtig, um politische Ent-
scheidungen zu unterstiitzen und Gesundheitsprogramme
zu stirken. Dies kann am Beispiel des demografischen Wan-
dels verdeutlicht werden. Der deutliche Anstieg des Anteils
dlterer Menschen bringt eine Zunahme chronischer Er-
krankungen sowie funktioneller Einschrinkungen in der Be-
volkerung mit sich und erfordert eine entsprechende An-
passung der Gesundheitssysteme, um eine angemessene
Versorgung und Pflege der Betroffenen sicherzustellen [7].
Sowohl der Européische Rat als auch die Europiische
Kommission streben eine verbesserte Abstimmung der
Gesundheitsinformationsaktivitaten auf EU-Ebene in Bezug
auf Kohirenz, Koordination und Nachhaltigkeit, Daten-
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Abbildung 1: Informationspyramide. Quelle: Adaptiert nach [4]
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Relevante Webseiten

BRIDGE Health
https://www.bridge-health.eu/

InfAct
https://www.inf-act.eu/

PHIRI
https://www.phiri.eu/

European Health Information Portal
https://www.healthinformationportal.eu/

harmonisierung, -erfassung, -verarbeitung und -bericht-
erstattung, Forschung, Kapazititsaufbau und Ubertragbar-
keit in die evidenzbasierte Politikgestaltung an. Seit den
spaten 1990er-Jahren, mit der Entwicklung des europidischen
Kernindikatorensatzes fiir Gesundheit (European Core Health
Indicators, ECHI) [8], wurden europdische Forschungsnetz-
werke aus EU-geforderten Projekten zusammengefiihrt, um
evidenzbasierte Gesundheitspolitik und -forschung zu stér-
ken. In Folge der EU-Indikatorenprojekte war mit der euro-
piischen Gesundheitsbefragung (European Health Interview
Survey, EHIS) im Jahr 2006 ein inzwischen verpflichtendes
Instrument zur Erhebung von Gesundheitsdaten in der EU
geschaffen worden. Eurostat (ESTAT) als Statistikbehérde
der EU stellt fur Politik und Forschung Daten aus dieser und
weiteren gesundheitsbezogenen Umfragen zur Verfiigung.
Eine Sachverstindigengruppe ,Gesundheitsinformation
(EGHI) berat darliber hinaus seit 2009 [9] die EU-Kommiis-
sion zu fachlichen und strategischen Fragen der Nutzung
und der Weiterentwicklung von Gesundheitsinformationen

;g?i_-- European Core Health Indicators (ECHI)

BRIDGEHEALTH

BRidging Information and Data Gener
for Evidence-based Health Policy and Research

2015- |

2017 T BRIDGE Health

Joint Action on Health /

2018 } 71

5021 T Information (InfAct) &4’ INFACT
Population Health Information »

2020- | Pop 2 PHIRI

2023 Research Infrastructure (PHIRI) (g Lo rormsion

= EU-Health Information System (EU-HIS)

in der EU. Die Projekte BRIDGE Health (BRidging Informa-
tion and Data Generation for Evidence-based Health policy
and research 2015-2017), InfAct (Information for Action
2018-2021) und PHIRI (Population Health Information Re-
search Infrastructure 2020—2023) bereiteten den Weg fiir den
Aufbau einer nachhaltigen Infrastruktur fiir Gesundheits-

informationen in der EU.
1.3 Ziel und Aufbau des Beitrags

Ziel des Beitrags ist es, einen Bogen lber die aufeinander-
folgenden EU-Projekte zum Aufbau eines nachhaltigen
Gesundheitsinformationssystems zu spannen und die Fra-
gen zu beantworten, welche Erfolge erzielt und Heraus-
forderungen identifiziert werden konnten und welche Voraus-
setzungen fiir eine nachhaltige Implementierung eines
EU-HIS erforderlich sind. Dazu werden in den folgenden
Ausfiihrungen die einzelnen Initiativen, ihre Inhalte und Er-
gebnisse vorgestellt und abschlieend mit einem Blick in die
Zukunft diskutiert.

2. Beschreibung und Zielsetzung der Projekte

Abbildung 2 zeigt die Ziele der drei zeitlich aufeinander auf-
bauenden EU-finanzierten Projekte BRIDGE Health, InfAct
und PHIRI, die auf der Entwicklung des ECHI-Indikatoren-

satzes basieren.
2.1 BRIDGE Health

BRIDGE Health war im Wortsinn ein Briickenprojekt. Nach
vier aufeinanderfolgenden EU-geférderten Projekten (ECHI-1,
ECHI-2, ECHIM, Joint Action ECHIM) zwischen 1998 und

» Entwicklung eines europiischen Kernindikatorensatzes fiir Gesundheit
» Seit 2006 Bereitstellung der wesentlichen Informationen durch den
EHIS

» Diskussion von Optionen fiir ein nachhaltiges EU-HIS und
Lésungsansatz fir infrastrukturelle Ungleichheit

» Weiterentwicklung der ECHI-Indikatoren

» Entwicklung von Standardisierungsmethoden fiir Datenerhebung,
Auswertung und Wissenstransfer fur ein EU-HIS

» Vorbereitung einer nachhaltigen Infrastruktur fiir Gesundheits-
informationen (DIPoH) in der EU fiir die verbesserte Verfiigbarkeit
vergleichbarer, robuster und politisch relevanter Daten

» Praktische Umsetzung von DIPoH mit Bezug zu COVID-19

» Untersuchung der direkten und indirekten Folgen von COVID-19 auf
die Bevélkerungsgesundheit im linderiibergreifenden Austausch

» Priifung nachhaltiger Finanzierungsmaglichkeiten fiir ein umfassendes
HIS fiir nichtiibertragbare Erkrankungen (NCD)

Abbildung 2: Schrittweise Zielsetzung der Projekte BRIDGE Health, InfAct und PHIRI
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2012 zur Entwicklung und Implementierung von Kern-
indikatoren fur Gesundheit drohte dem langfristigen Ziel, ein
europiisches Gesundheitsinformationsystem aufzubauen,
eine Finanzierungsliicke. Diese schloss die EU mit einer For-
derung fuir das Projekt BRIDGE Health von 2015 bis 2017. Die
Uberbriickungsférderung erméglichte es, die konzeptionelle
Arbeit an einem europidschen Gesundheitsinformations-
system fortzusetzen und die dafiir notwendigen interdiszi-
plindren Expertennetzwerke aufrechtzuerhalten. BRIDGE
Health umfasste 31 Partnerorganisationen in 16 Landern und
verband EU-Projekte zu Gesundheitsmonitoring, Gesund-
heitssystemforschung, Indikatorenentwicklung, Untersu-
chungs- und Befragungssurveys, Umwelt und Gesundheit,
Unfillen und Verletzungen, Krankheitsregistern sowie zu kli-
nischen und Routinedaten. Als Besonderheit der Projekt-
struktur wurden neben den thematischen Arbeitspaketen, die
sich aus diesen EU-Projekten entwickelten (z.B. die Auf-
nahme von Indikatoren zur Umweltgesundheit, zu Gesund-
heitsinformationssystemen sowie zur Gesundheit von Miit-
tern, Kindern und Jugendlichen) auch Querschnittsthemen
(wie Datenqualitit, Standardisierung von Datenerhebungen,
Reduzierung von Ungleichheiten bei der Verfligbarkeit von
Gesundheitsinformationen oder die Nutzung wissenschaft-
licher Erkenntnisse fiir die politische Entscheidungsfindung)
identifiziert, die Beitrige aus den Arbeitspaketen ziel-
gerichtet zusammenfassten. Insgesamt befassten sich die
thematischen BRIDGE-Health-Arbeitspakete mit dem Kon-
zept fiir ein europidisches Gesundheitsinformationssystem
und den dazu erforderlichen Indikatoren und Daten-
erhebungen, wihrend die Querschnittsthemen vor allem
methodische Ansétze vertieften.

Ubergeordnetes Ziel des Projekts war es, gesundheitliche
Ungleichheiten zwischen den und innerhalb der EU-Mitglied-
staaten zu reduzieren. Dies kann nur durch bessere Verfuig-
barkeit valider bevélkerungsweiter Gesundheitsdaten gelingen.
Sie liefern die erforderlichen Informationen fur die Entwicklung
und Umsetzung gezielter Praventions- und Versorgungs-
strukturen. Am Robert Koch-Institut (RKI) wurde dazu u.a. ein
Survey zum Stand der Datenverfugbarkeit fiir die europdischen
Kernindikatoren fiir Gesundheit (ECHI) in den teilnehmenden
Landern durchgefiihrt. Des Weiteren sollte mit BRIDGE Health
der Zyklus befristeter Projekte durchbrochen und ein Konzept
fur ein nachhaltiges europiisches Gesundheitsinformations-
system (EU-HIS) entwickelt werden. BRIDGE Health markier-
te damit den Ubergang von Projekten mit dem Schwerpunkt
auf Daten und Indikatoren hin zum Aufbau einer europiischen
Kooperation fiir den Aufbau eines EU-HIS.

2.2 InfAct

Die von BRIDGE Health begonnenen konzeptionellen und
fachlichen Arbeiten wurden in der sich unmittelbar an-

schlieBenden, kofinanzierten Joint Action (JA) on Health In-
formation, kurz InfAct, fortgesetzt und vertieft. Joint Actions
sind ein Férdermodell, bei dem sich die EU-Kommission und
die Mitgliedstaaten nach einem festgelegten Schliissel an
der Finanzierung eines Projekts beteiligen. InfAct hatte eine
Laufzeit von 2018 bis 2021, beteiligt waren 40 Partner-
organisationen aus 28 Landern. Das Projekt umfasste zehn
Arbeitspakete, von denen sich drei mit der Projektkoordination,
der internen Evaluation und der Verbreitung der Projektergeb-
nisse befassten. Zwei Arbeitspakete hatten einen strategi-
schen Schwerpunkt: Hier wurden das Konzept fiir ein euro-
piisches Gesundheitsinformationssystem weiterentwickelt
und die nachhaltige Nutzung der Projektergebnisse auf na-
tionaler und europiischer Ebene vorbereitet. Fiinfinhaltliche
Arbeitspakete fithrten Bewertungen von Gesundheits-
informationssystemen in ausgewihlten Projektlindern durch,
erstellten umfangreiche Ubersichten tiber Form und Qualitat
nationaler Gesundheitsberichterstattung, identifizierten Fort-
bildungsbedarfe und entwickelten Arbeitspline zur Um-
setzung harmonisierter Bereitstellung von Gesundheitsdaten
innerhalb der EU. Weiterhin wurden Lésungsvorschlage fiir
Herausforderungen hinsichtlich rechtlicher, organisatorischer,
semantischer und technischer Interoperabilitit erarbeitet.
Semantische Herausforderungen entstehen beispielsweise
bei der grenziiberschreitenden Harmonisierung von Daten,
wenn diese auf nationaler Ebene aufgrund unterschiedlich
definierter Indikatoren oder unterschiedlicher Indikatoren-
listen erhoben wurden. Eine Kodierung nach ICD hingegen
tragt beispielsweise zur semantischen Interoperabilitit bei.
Dariiber hinaus wird die Anwendung der FAIR-Prinzipien
empfohlen, nach denen Daten ,Findable, Accessible, Inter-
operable, and Re-usable“ (auffindbar, zuginglich, inter-
operabel und wiederverwendbar) sein sollen.

2.3 PHIRI

Basierend auf dem in BRIDGE Health und InfAct entwickelten
Konzept fur ein europdisches Gesundheitsinformations-
system zur Bevolkerungsgesundheit, fungierte das darauf-
folgende Projekt Population Health Information Research
Infrastructure (PHIRI) als praxisorientiertes Pilotprojekt am
Beispiel von COVID-19. Durch eine enge Zusammenarbeit
von 41 Partnerorganisationen aus 30 Landern verfolgte PHIRI
das Ziel, leistungsstarke Forschungsinstrumente und -diens-
te zur Verfugung zu stellen, um kollektives Wissen zu star-
ken [10]. Dabei umfasste PHIRI im Wesentlichen drei Saulen:

1. Austausch von Gesundheitsdaten, Informationen und Wissen.
Das Europiische Gesundheitsinformationsportal dient
als zentrale Anlaufstelle, die die Bereitstellung von Daten,
Informationen und Fachwissen zur Bevélkerungsgesund-
heit und Gesundheitsversorgung in Europa erleichtert.
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2. Forschung und Innovation. Durch die |dentifizierung, den
Zugang, die Bewertung und die Wiederverwendung von
Daten zur Gesundheit der Bevélkerung und anderen
Bereichen des Gesundheitswesens wird auch die For-
schung unterstutzt.

3. Empfehlungen fiir politische Mafinahmen. Als die
COVID-19-Pandemie ausbrach, war die Resilienz der
HIS in den europiischen Lindern sehr unterschiedlich.
PHIRI fiihrte mit Blick auf COVID-19 Bewertungen der
nationalen HIS durch, um daraus fiir kiinftige Pande-
mien und Krisen zu lernen.

3. Ergebnisse der Projekte

Tabelle 1 zeigt eine Aufstellung der Ergebnisse resultierend
aus BRIDGE Health, InfAct und PHIRI gegliedert in folgende
Kategorien:

> Europiisches Gesundheitsinformationsportal mit Kata-
logen nationaler und internationaler Quellen zur Be-
volkerungsgesundheit

» Foderierte Forschungsinfrastruktur, in der die sensiblen
Daten in den datenhaltenden Institutionen verbleiben
und nur analytische Skripte sowie aggregierte Ergeb-
nisse mit Hilfe eines koordinierenden Knotens aus-
getauscht werden, mit Anwendungsstudien und
Sekundarnutzung von Daten, um Forschungsfragen zu
beantworten

» Leitlinien und Werkzeuge fur den Umgang mit Gesund-
heitsinformationen

» Stirkung der Kompetenz zur Nutzung von Gesund-
heitsinformationen

3.1 BRIDGE Health

BRIDGE Health zeigte, dass die damals vorliegenden Ins-
trumente und Strukturen den Anforderungen an valide und
zeitgerechte Informationen zur Bevélkerungsgesundheit und
davon abgeleitete Mafdnahmen in Europa ohne einen euro-
pdischen institutionellen Rahmen nicht gerecht werden konn-
ten. Beispiele hierfiir sind die Liste europiischer Kern-
indikatoren, die Ergebnisdarstellung bei Eurostat, die
EU-Sachverstindigengruppe sowie befristete wissenschaft-
liche Projekte.

Die Empfehlungen (oder Forderungen) aus dem BRIDGE
Health-Projekt wurden in zwei Schlussdokumenten zu-
sammengefasst, die sich an nationale Regierungen ebenso
wie an die Europdische Union richteten. Das erste Doku-
ment [11] beschreibt die Schaffung eines Europdischen
Forschungskonsortiums zu Gesundheitsinformationen fur
evidenzgestitzte Politik als Loésungsansatz fur die fest-
gestellten infrastrukturellen Defizite bzw. Ungleichheiten.

Auch wenn dafiir die Einrichtung einer dem European Centre
for Disease Prevention and Control (ECDC) [12] vergleich-
baren Einrichtung als ideale Lésung gesehen wurde, gingen
die Projektbeteiligten nach Beratungen mit Stakeholdern in
den EU-Mitgliedstaaten davon aus, dass ein Forschungs-
konsortium kurz- bis mittelfristig eher zu realisieren sei. Die
eigene Rechtspersonlichkeit eines Konsortiums wiirde die
Einwerbung von EU-Mitteln ermdglichen, und die Verwaltung
durch die Mitgliedstaaten, einschliefilich der Erhebung von
Mitgliedsbeitragen, die Nachhaltigkeit des Verbunds sicher-
stellen.

Ein zweites Dokument [13] fasste die wissenschaftlichen
und fachlichen Aufgaben zusammen, die ein Forschungs-
konsortium fur Gesundheitsinformationen umsetzen sollte.
Das Konsortium wiirde langfristig die Weiterentwicklung der
europiischen Kernindikatoren fiir Gesundheit sicherstellen,
und mit ihnen die notwendigen Datenerhebungen, Datenana-
lysen sowie die Erstellung adressatengerechter Informations-
produkte fuir eine evidenzgestiitzte Politik. Auch bei der Ver-
netzung europiischer Expertinnen und Experten und als
Wissensplattform sollte es eine wesentliche Rolle spielen. Ge-
speist aus der Erfahrung mit befristeten Projekten und den
Anstrengungen, nach Projektende Expertennetzwerke inner-
halb Europas aufrechtzuerhalten, sollte das Konsortium die
nachhaltige Zusammenarbeit von Expertinnen und Experten
ermdglichen und férdern, Know-how wie Gute-Praxis-Bei-
spiele oder Methodenhandreichungen zur Verfiigung stellen
sowie Forschenden eine Anlaufstelle fur Fachfragen bieten.
Zu den in BRIDGE Health entwickelten Dokumenten gehérten
u.a. Empfehlungen zur Sicherung der Qualitat von Gesund-
heitsdaten insbesondere in bevélkerungsweiten Krankheits-
registern, zu ethischen und rechtlichen Fragestellungen, Uber-
sichten zu nationalen Datenerhebungsmethoden, zur
Methodik der Berechnung gesunder Lebensjahre und zur
Interoperabilitat von Gesundheitsdaten.

Das Projekt BRIDGE Health schloss mit diesem Gesamt-
konzept fiir die Struktur und Aufgaben eines geplanten EU-
HIS und mit zahlreichen Fachberichten aus den einzelnen
Arbeitspaketen zu seinen zukinftigen inhaltlichen Schwer-
punkten. Das Ziel, die Reihe der befristeten Projekte zu durch-
brechen und in eine nachhaltige Infrastruktur tiberzugehen,
konnte mit BRIDGE Health noch nicht erreicht werden. Die
Projektergebnisse bildeten jedoch die Grundlage fiir das sich
unmittelbar anschliefRende Projekt einer JA for Health Infor-
mation (InfAct).

3.2 InfAct

Das sichtbarste und nachhaltigste Ergebnis des InfAct-Pro-
jekts ist das Europidische Gesundheitsinformationsportal [14]
(siehe Infobox). Es wurde in Kooperation mehrerer InfAct-
Arbeitspakete initiiert, um einerseits Projektergebnisse digi-
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Tabelle 1: Wissenschaftliche Ergebnisse aus BRIDGE Health, InfAct und PHIRI

Kategorien BRIDGE Health (2015-2017) InfAct (2018-2021) PHIRI (2020-2023)
Europiisches Entwicklung des Gesundheits- Integration von:
Gesundheits- informationsportals » Datenquellen und Publikationen

informationsportal
quellen zur Bevélkerungsgesundheit und
mdoglichen Kontaktpersonen in den

EU-Staaten

Metadatenstruktur und Zugang

Identifikation von routineméfigen Daten-

> Internationalen Leitlinien, Initiativen und Projekten

» Schulungsmaterialien und Kursen

> Werkzeugen zum Umgang mit ethischen und
rechtlichen Fragestellungen

» Kontaktdaten von Ansprechpersonen zu
Gesundheitsthemen

Freischaltung des Européischen Gesundheits-
informationsportals

Féderierte Identifizierung des Bedarfes Implementierung und Pilotierung einer
Forschungs- einer Forschungsinfrastruktur | foderierten Forschungsinfrastruktur
infrastruktur

Anwendungsbereiche:

» Schlaganfallversorgung

» Indikator fiir Resilienz

> Kosten der Demenzversorgung

Weiterentwicklung und Pilotierung der féderierten
Forschungsinfrastruktur

Anwendungsbereiche:

» Vulnerable Bevdlkerungsgruppen

> Perinatale Gesundheit

> Verzdgerte Versorgung von Krebserkrankungen
» Psychische Gesundheit

Leitlinien und Identifizierung der Gesundheits- | Entwicklung der ECHI-Kurzliste
Werkzeuge fiir datenbedarfe
Gesundheits- Gute Praxis fiir nationale Gesundheits-
informationen Empfehlungen zur Qualitits- berichterstattung
sicherung von Gesundheits-
daten Empfehlungen fiir den Umgang mit und
die Nutzung von Methoden des Maschi-
Ethische und rechtliche nellen Lernens

Rahmenbedingungen fiir den
Umgang mit Gesundheitsdaten | Richtlinien zur Priorisierung von Gesund-
heitsinformationen

Ubersichten zu nationalen

Datenerhebungsmethoden Bewertungen von Gesundheits-
informationssystemen in ausgewihlten
Methodik der Berechnung Projektlandern

gesunder Lebensjahre
Toolkit zur Unterstitzung der Krankheits-
Verbesserung der Interoperabili- | lastberechnung

tit von Gesundheitsdaten
Weiterentwicklung der Interoperabilitat
von Gesundheitsdaten

Zweiwdchentlicher Fachaustausch (Rapid Exchange
Forum) zu COVID-19 (wird weiter im breiteren Kontext
der Bevélkerungsgesundheit durchgefiihrt)

Forschungsmethoden zur Bewertung der
Auswirkungen der COVID-19-Pandemie

Foresight: Modellierung und Szenarien

Bewertungen von Gesundheitsinformationssystemen
in ausgewihlten Projektlindern

Kompetenz- European School on Health Information:

stiarkung » Datenschutz (General Data Protection
Regulation, GDPR)

» Schulungen zur Durchfiihrung des
Europiischen Gesundheitsunter-
suchungssurveys (European Health
Examination Survey, EHES)

» Krankheitslastberechnung

» Durchfithrung von HIS-Bewertungen

European School on Health Information:

> Foresight-Methoden zur Bewertung der breiteren
Auswirkungen von COVID-19

» Infodemie-Management

» Schulung fiir Dateninhaber

» Durchfithrung von HIS-Bewertungen

tal abrufbar zu machen, aber auch, um langfristig und dyna- Ein weiterer wesentlicher Meilenstein von InfAct war die
misch Informationen zu Daten, Forschungsprojekten und Einreichung eines Konzepts fiir eine Verteilte (d.h. an meh-
Akteurinnen und Akteuren der europdischen Bevélkerungs- reren Standorten angesiedelte) Infrastruktur fur Be-
gesundheit zur Verfligung zu stellen [15]. Finalisiert wurde volkerungsgesundheit (Distributed Infrastructure on Popu-
das Portal unter dem Nachfolgeprojekt PHIRI. Das Portal lation Health, DIPoH) fiir die Roadmap 2021 des European
richtet sich an wissenschaftlich und politisch Tatige, die In- Strategy Forum on Research Infrastructures (ESFRI) [16].
formationen zu Gesundheitsprojekten, Gesundheitsdaten DIPoH sollte eine europiische Infrastruktur fiir bevélkerungs-
und Ansprechpartnern in Europa suchen. Neben eigenen bezogene Gesundheitsinformationen etablieren, die eine of-
Projektergebnissen und Schulungsmafinahmen verlinkt das fene, vernetzte und datenorientierte Gesundheitsforschung
Portal u.a. auf die Datenbank der Europiischen Kern- in ganz Europa unterstiitzt. Europiische Forschungsinfra-
indikatoren fir Gesundheit (ECHI-Data Tool), auf nationale, strukturen (European Research Infrastructure Consortium,
europdische und internationale Organisationen und auf ab- ERIC) sind von Mitgliedstaaten geschlossene und geleitete
geschlossene sowie aktuelle Forschungsverbiinde. Forschungsverbiinde, die sich lber Mitgliedsbeitrage und

Drittmitteleinwerbungen finanzieren. Die Einrichtung erfolgt
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auf Antrag und nach Auswahlverfahren durch ESFRI, ein
multidisziplindres Forum zur Férderung der wissenschaft-
lichen Integration europdischer Linder. Die erste Hiirde fiir
antragstellende europdische Kooperationsprojekte besteht
in der Aufnahme in die sogenannte ESFRI-Roadmap; sie ist
Voraussetzung fiir die Teilnahme am Auswahlverfahren. Die
Einreichungsfrist lag in der Projektlaufzeit im Mai 2020. Im
Juni 2021 mussten die Projektverantwortlichen erfahren, dass
der Antrag nicht erfolgreich war und DiPoH keine Férderung
uber die ESFRI-Roadmap 2021 erhalten wiirde [17]. Zwar wur-
den dem Konzept hohe paneuropiische Relevanz attestiert,
ebenso aber Defizite der Kommunikationsstrategie, des ge-
planten Zugangs zu Daten und der Organisationsstruktur.

Die Arbeiten im Projekt waren in der Zwischenzeit voran-
gegangen und mit dem Europédischen Gesundheits-
informationsportal wurden die Nachhaltigkeit und die Weiter-
entwicklung der Projektergebnisse sichergestellt. Ein Beispiel
dafiir sind die sogenannten Nationalen Knoten (National
Nodes, NN). Oftmals unter der Leitung der beteiligten na-
tionalen Public-Health-Institute stehend, sind diese Knoten-
punkte nationale Ansprechpartner und Anlaufstellen fiir Ko-
operationsanfragen zwischen EU-Mitgliedstaaten zu Themen
der Bevélkerungsgesundheit. Zugang zu den NN bietet das
Europiische Gesundheitsinformationsportal. Uber das Por-
tal erhilt man ferner eine Ubersicht iiber europiische
Forschungsprojekte und Netzwerke, es verlinkt auf relevante
internationale und nationale Organisationen wie die NCD-
Alliance fir nichttbertragbare Erkrankungen oder die World
Diabetes Foundation. Das Portal hilt vollstindige Informa-
tionen zur Entwicklung und Implementierung der européi-
schen Kernindikatoren fiir Gesundheit (ECHI) vor, einschlief3-
lich Beispielen ihrer Anwendung auf nationaler Ebene sowie
der ECHI-Datenbank mit aktuellen Erhebungsdaten. Eben-
falls abrufbar sind die Ergebnisse und Methoden, die InfAct
fur die Bewertung nationaler Gesundheitsinformations-
systeme entwickelt hat. Aufbauend auf einer Methodik des
Regionalbiiros der Weltgesundheitsorganisation fuir Europa
(WHO/Europa) wurde eine Bewertungsmethode im Peer-to-
Peer-Verfahren entwickelt, in neun Projektldndern pilotiert
und die angepasste Methodik zur weiteren Nutzung ver-
offentlicht. Peer-to-Peer-Bewertungen bzw. Situationsana-
lysen von Gesundheitsinformationssystemen mit Schwer-
punkt nichtubertragbare Erkrankungen (NCD) wurden mit
dieser Methode in weiteren EU-Projekten wihrend der
COVID-19-Pandemie angewendet (siehe 3.3). Als weiteres
Ergebnis finden sich im Portal Schulungs- und Fortbildungs-
angebote im Bereich Gesundheitsinformationen; diese wur-
den vor allem wiahrend der COVID-19-Pandemie ausgebaut
(siehe 3.3). InfAct erarbeitete ferner einen Leitfaden zur Ver-
fugbarkeit und Qualitit von Gesundheitsinformationen und
trug Beispiele neuer Indikatoren und Datenquellen fiir prio-
ritaire Gesundheitsthemen zusammen.

Trotz umfangreicher Lobbyarbeit der Projektbeteiligten
fehlte es wihrend der Projekte BRIDGE Health und InfAct in
der EU und in einigen Mitgliedstaaten an politischem Willen
zur Einrichtung eines nachhaltigen europdischen Gesund-
heitsinformationssystems. Weitere Aktivitaten in dieser Rich-
tung wurden in der Folge vortibergehend von der COVID-19-
Pandemie Uberlagert. Hier bot es sich an, die in BRIDGE
Health und InfAct aufgebauten Infrastrukturen, Methoden
und Expertennetze zu nutzen und mit ihnen konkrete und
fur die COVID-19-Bekdmpfung relevante Projekte zum Schutz
der Bevélkerungsgesundheit umzusetzen. Das sich an InfAct
anschliefdende EU-Projekt PHIRI entstand aus der Not-
wendigkeit, bei der Pandemiebekdampfung auch nichtiiber-
tragbare Erkrankungen und die Stabilitit der Gesundheits-
versorgung in den Blick zu nehmen.

3.3 PHIRI

Aufbauend auf den Vorarbeiten von InfAct war eines der Kern-
elemente von PHIRI die Entwicklung und Testung einer f6-
derierten Forschungsinfrastruktur anhand von vier An-
wendungsstudien (Use Cases), die die Auswirkungen der
COVID-19-Pandemie auf spezifische Untergruppen unter-
suchten. Dazu wurden Routinedaten (Patientenakten), ad-
ministrative Daten und Forschungsdaten genutzt, die mit
kontextbezogenen Daten auf Bevélkerungseben kombiniert
wurden. Die vier Use Cases, deren Ergebnisse in der auf-
gefithrten Literatur nachlesbar sind, betrachteten:

A) Direkte und indirekte Determinanten der COVID-19-Pan-
demie in vulnerablen Bevolkerungsgruppen unter Beriick-
sichtigung von Ungleichheiten [18].

B) Die verzégerte Behandlung von Brustkrebspatientinnen
im Kontext von COVID-19 [19].

C) Die Auswirkungen von COVID-19 auf Ungleichheiten in
der perinatalen Gesundheit [20].

D) Die Veranderungen der psychischen Gesundheit der Be-
volkerung [21].

Der Prozess der Datenanalyse in PHIRI kann als eine Lo-
sung fiir ein féderiertes Datennetz betrachtet werden. Dieses
zielt darauf ab, die Zuginglichkeit von Daten zu erleichtern,
ohne Datensicherheit und Datenschutzregularien zu beein-
trachtigen. In der foderierten Forschungsinfrastruktur ver-
lassen die Datensitze zu keiner Zeit die datenhaltenden In-
stitutionen (Data Hubs), nur analytische Skripte und
aggregierte Ergebnisse werden ausgetauscht (siehe Ab-
bildung 3). Die Data Hubs spezifizieren die Forschungsfrage
mithilfe des zentralen koordinierenden Knotenpunkts (Co-
ordination Hub) in einem gemeinsamen Datenmodell (Com-
mon Data Model, CDM). Der Coordination Hub bereitet auf
Grundlage dessen die analytische Pipeline (z.B. Skripte fiir
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Abbildung 3: Architektur der féderierten Datenanalyse in PHIRI. Quelle: [23]

das Statistikprogramm R) vor und verteilt die entsprechenden
Ergebnisse in einer webbasierten Applikation, einem so-
genannten Docker-Image [22], an die Data Hubs (Schritt 1).
Diese fiihren die Analysen lokal aus (Schritt 2) und uber-
mitteln die aggregierten Ergebnisse zuriick (Schritt 3). Die
slokalen Ergebnisse“ werden zusammengestellt und fiir ge-
meinsame und vergleichende Analysen weiterverwendet [23].
Insgesamt haben neun Data Hubs sowie 28 Mitglieder des
Euro-Peristat-Netzwerkes [24] auf diese Weise Analysen
durchgefiihrt und die Ergebnisse publiziert [18-21].

PHIRI konnte mit Hilfe der in InfAct identifizierten Na-
tionalen Knoten (NN) ein Gesundheitsinformationsportal
mit Verweisen auf Datenquellen, Studien zur Bevdlkerungs-
gesundheit, Schulungsmaterialien und Kursen veréffent-
lichen, wobei ethische und rechtliche Aspekte berticksichtigt
wurden (siehe 3.2) [15]. PHIRI entwickelte zusatzlich einen
Rahmen zur Bewertung der direkten und indirekten Aus-
wirkungen von COVID-19 auf Wohlergehen, Morbiditit und
Mortalitat der Bevélkerung [25]. Das installierte Rapid
Exchange Forum (REF) fungierte als zweiwdchentlich statt-
findendes Austauschtreffen und lieferte rasche Antworten
auf Forschungs- und politische Fragen zur Bewiltigung der
COVID-19-Pandemie. Die Fragen wurden in den teil-
nehmenden EU-Staaten wie auch von internationalen Orga-
nisationen — WHO, Organisation fiir wirtschaftliche Zu-
sammenarbeit und Entwicklung (OECD), Joint Research
Center (JRC) der Europiischen Kommission — aufgeworfen.
Das Austauschformat des REF wird nach Projektende im
breiteren Kontext der Bevélkerungsgesundheit weiter durch-
gefuhrt [26]. Die Bewertung nationaler Gesundheits-
informationssysteme wurde basierend auf den Vorarbeiten
aus InfAct (siehe 3.2) anhand der Auswirkungen von
COVID-19 auf die Gesundheit der Bevélkerung in acht euro-
piischen Landern durchgefiihrt [27]. Abschlielend wurde die
Entwicklung von Methoden zur Modellierung von Szenarien
fur nationale Situationen vorangetrieben, um Erkenntnisse
tiber mégliche kiinftige gesundheitliche Auswirkungen des

COVID-19-Ausbruchs zu gewinnen [28]. Inwieweit die Ergeb-
nisse des PHIRI-Projekts — gewissermafien als eine Art prak-
tischer Lobbyarbeit — zu mehr politischer Unterstiitzung fur
ein EU-Gesundheitsinformationssystem fiir nichtiibertrag-
bare Erkrankungen gefuihrt haben, bleibt abzuwarten.

4, Diskussion

Transparenz, klare Kommunikation und aktive Einbindung
der Offentlichkeit tragen zum Vertrauen der Bevélkerung in
Regierungen und 6ffentliche Institutionen bei. Nicht zuletzt
in Krisenzeiten wie der COVID-19-Pandemie sind die Verfiig-
barkeit und Vertrauenswiirdigkeit von Daten zur Be-
volkerungsgesundheit unerlésslich [29]. Insbesondere im
Bereich der Bevolkerungsgesundheit wird ein strukturierter
europdischer Mechanismus dringend benétigt, um qualitativ
hochwertige Gesundheitsinformationen zwischen Lindern
zu organisieren und auszutauschen.

Politisch relevante Analysen enthalten im Allgemeinen
vier Komponenten, die auch in einem HIS abgebildet werden
kénnen: Trends (Fortschritte), Trajektorien (positive oder ne-
gative Verinderungen), Ausléser (Grenzwerte fiir die Imple-
mentierung von Maflnahmen) und Ziele (angestrebte In-
dikatorwerte). Idealerweise umfasst ein europiisches HIS
sowohl Daten aus der Gesundheitsversorgung als auch aus
bevélkerungsweiten Erhebungen. In der Zusammenschau
ermoglichen sie es, Zugang, Qualitat und Chancengleichheit
im Hinblick auf die Versorgung ebenso zu beobachten wie
Trends und Entwicklungen in den Gesundheitsdeterminanten.
Auch fur die Integration und Analyse NCD-relevanter grofRer
Datenmengen (big data analysis), die der Politik aktuelle In-
formationen liefern, kdnnte ein HIS eine geeignete Infra-
struktur bilden [30].

Die Forschungsprojekte BRIDGE Health, InfAct und
PHIRI sind wichtige Bausteine auf dem Weg zu einem HIS
auf europiischer Ebene. Das langjihrig gewachsene Konsor-
tium interdisziplinidrer Expertinnen und Experten auf den
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Gebieten der Gesundheitsinformationen und Bevdolkerungs-
gesundheit aus den EU-Mitgliedstaaten hat Bedarfe fir eine
nachhaltige Infrastruktur fiir Gesundheitsinformationen in
der EU identifiziert und die Grundlage fiir ein landeriiber-
greifendes HIS geschaffen. Dabei konnten in jedem Projekt
uber die langfristigen strategischen Uberlegungen hinaus
auch aktuelle wissenschaftliche Ergebnisse erarbeitet werden.
Das im Rahmen der Projekte etablierte Européiische
Gesundheitsinformationsportal stellt einen wichtigen Meilen-
stein auf dem Weg zu einem EU-weiten HIS dar. Es bietet
einen zentralen Anlaufpunkt und eine Wissensbasis fur For-
schende, politische Entscheidungstragende und andere rele-
vante Interessengruppen. Die Bereitstellung von Werkzeugen
wie Gute-Praxis-Beispiele oder Methodenhandreichungen
sowie die Durchfiihrung von Schulungen in Form der Euro-
pean School on Health Information zum Kapazititsaufbau
und Wissensaustausch [31] bilden die Grundlagen fiir die
landertibergreifende Organisation und den Austausch qua-
litativ hochwertiger Gesundheitsinformationen. All diese In-
halte sind tiber das Portal abrufbar [14]. Fiir die Nachhaltig-
keit der Plattform sind ausreichende Ressourcen erforderlich.
Neben der Pflege bestehender Inhalte sollten neue Abschnitte
und Funktionen hinzugefugt werden, um den sich wandeln-
den Informationsbedarfen stets aktuell gerecht zu werden.
Die Nationalen Knoten werden daher auch tber die Projekt-
laufzeit hinaus benétigt, um Inhalte auf dem neusten Stand
zu halten und auf kiinftige Herausforderungen zu reagieren.
Innerhalb des PHIRI-Konsortiums wurden und werden auch
zukiinftig Treffen organisiert mit dem Ziel, die Handhabung
und die Inhalte des Europiischen Gesundheitsinformations-
portals zu verbessern. Eine Nutzendenbefragung kénnte
weiteren Aufschluss tber die Bedarfe der Zielgruppen und
die Entwicklungsméoglichkeiten des Portals geben [15].
Aufbauend auf den Ergebnissen der Vorgingerprojekte
BRIDGE Health und InfAct hat PHIRI zudem einen integra-
len Eckpfeiler fiir laufende européische Initiativen erarbeitet.
PHIRI bot die Mdglichkeit, die Voraussetzungen fiir eine
nachhaltige, féderierte Forschungsinfrastruktur im Bereich
der Bevélkerungsgesundheit am Beispiel von COVID-19 zu
erproben und so die nationale und europiische Pandemie-
vorsorge durch eine verbesserte Verfiigbarkeit vergleichbarer,
belastbarer und politisch relevanter Daten zu férdern. Zu-
kiinftig wird es notwendig sein, Anpassungen an der féde-
rierten Forschungsinfrastruktur vorzunehmen. Momentan
benétigt die Architektur der foderierten Datenanalyse ein
hohes Mafd menschlicher Ressourcen, insbesondere durch
die Notwendigkeit eines zentralen Coordination Hubs. Mit
dem Ziel eine gréflere Anzahl von Forschungsfragen be-
antworten zu kénnen, sollten die Prozesse so gestaltet wer-
den, dass die Interaktionen mit Hilfe von Computer-basier-
ten Auswertungen unterstitzt werden (Machine-to-Machine)
und dass einzelne datenhaltende Institutionen dynamisch

die Funktion als Coordination Hub tibernehmen (Peer-to-
Peer). Eine Herausforderung besteht darin, dass die IT-Fahig-
keiten der Data Hubs in den Bereichen der System-
administration (z.B. Einsatz des Docker-Containers) oder
analytischen Verfahren (z. B. Verwendung von Python, R) in
der EU heterogen sind. Gerade vor diesem Hintergrund sind
Kapazititsaufbau und Wissensaustausch von grofier Be-
deutung fur eine Implementierung tber die Forschungs-
projekte hinaus [23].

Der von der EU initiierte European Health Data Space
(EHDS) zielt u. a. darauf ab, den europiischen Gesundheits-
datenraum durch die Bereitstellung von Werkzeugen und
Dienstleistungen fiir die sekundire Nutzung von Gesund-
heitsdaten weiterzuentwickeln [32]. Er baut auf der in InfAct
und in PHIRI entwickelten und erfolgreich getesteten fode-
rierten Forschungsinfrastruktur auf, um die Wiederver-
wendung von Daten iiber Lindergrenzen hinweg zu er-
leichtern sowie starke Netzwerke und Plattformen zu
konsolidieren. Zuktinftig sollen damit immer mehr ver-
trauenswiirdige und vergleichbare Gesundheitsinformationen
fur evidenzbasierte politische Entscheidungsprozesse zur
Verfugung stehen [10].

Trotz alledem fehlt der EU weiterhin eine nachhaltige
Struktur oder Institution fir nichtiibertragbare Erkrankungen
und deren Determinanten, vergleichbar mit dem ECDC fiir
Infektionskrankheiten. Viele Surveillance- und Indikatoren-
systeme fur NCD wurden im Rahmen temporirer Projekte
implementiert. Obwohl solche Projekte gezielte Ansitze
hervorbringen, bieten sie keine Grundlage fur ein nach-
haltiges Gesundheitsinformationssystem. Um diese Liicke
zu fillen, wiirde ein dauerhaft finanziertes HIS benétigt, das
die Gesundheitsinformationen der EU zusammenfuhrt. Er-
strebenswert wire die Bereitstellung von gesundheits-
bezogenen Informationen auf Daten-, Indikatoren- und
Wissensebene, indem zusammenfassende Berichte und Be-
wertungen erstellt werden. Dies wiirde die Grundlage fiir die
Entwicklung geeigneter und evidenzbasierter Mainahmen
im 6ffentlichen Gesundheitswesen verbessern, die darauf
abzielen, die Gesundheit der Bevélkerung in der EU zu for-
dern [33]. Um die politische Willensbildung anzustofRen und
das Ziel eines europiischen HIS zu erreichen, sind ge-
meinsame Anstrengungen aller Stakeholder in Public Health
auf nationaler und EU-Ebene erforderlich.

Datenschutz und Ethik

Fur diese Ubersichtsarbeit wurden keine eigenen Erhebungen durch-
gefiihrt. Der Beitrag fasst die Ergebnisse verschiedener Projekte
zusammen, die bereits an anderer Stelle publiziert wurden. Néhere Infor-
mationen zu Datenschutz und Ethik kénnen den zitierten Publikationen
entnommen werden.

Datenverfiigbarkeit

Die in diesem Artikel zitierten Ergebnisse basieren auf Daten, die von
allen teilnehmenden Regionen auf Patientenebene und in einigen Fillen
auch auf aggregierter Ebene zur Verfiigung gestellt wurden. Sie kénnen
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aufgrund von Datenschutz- und Vertraulichkeitsanforderungen nicht
Sffentlich zugénglich gemacht werden. Europiische altersstandardisierte
Raten und Zahlungen kénnen Forschenden zur Verfiigung gestellt werden,
nachdem die entsprechenden Genehmigungen von den Dateninhabern
Uber die jeweiligen Genehmigungswege eingeholt wurden. Die Kontakt-
anschriften kdnnen tiber die Korrespondenzadresse dieses Artikels
angefragt werden.
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