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Journal of Health Monitoring - 2017 2(1) Diabetes mellitus ist eine chronische Erkrankung, die mit schweren gesundheitlichen Einschrankungen und hohen

DOI 10.17886/RKI-GBE-2017-006 Kosten einhergeht. In Deutschland sind nach Schitzungen aus bevélkerungsreprasentativen Gesundheitssurveys
Robert Koch-Institut des Robert Koch-Instituts (RKI) 4,6 Millionen Erwachsene im Alter von 18 bis 79 Jahren an Diabetes erkrankt.
Zusatzlich liegt bei rund 1,3 Millionen Erwachsenen ein unerkannter Diabetes vor. Um die in Deutschland verflig-
baren Datenquellen zum Diabetes zusammenzufiihren und um verlassliche und tiber die Zeit vergleichbare Aussagen
zu Krankheitshaufigkeit, Behandlungsfortschritten, Pravention und Versorgung treffen zu kénnen, wird am RKI ein
Surveillance-System aufgebaut. Neben zeitlichen Entwicklungen sollen vor allem auch Unterschiede in der Epide-
miologie und Versorgung nach sozialer Lage und Wohnregion erfasst werden. Das Vorhaben wird in enger Kooperation
mit Akteuren aus Wissenschaft, Gesundheitsversorgung, Gesundheitspolitik und Selbstverwaltung durchgefiihrt
und von einem interdisziplindren wissenschaftlichen Beirat begleitet.

Zentrale Elemente der Diabetes-Surveillance sind (1) die Erarbeitung eines wissenschaftlich fundierten Rahmen-
konzeptes mit geeigneten Kennzahlen (Indikatoren) zum Krankheitsgeschehen, (2) die Entwicklung von Standards
fur die Nutzung bereits verfugbarer Datenquellen und die Identifizierung von Nutzungsbarrieren und Datenliicken
sowie (3) die Erstellung einer zielgruppensensiblen Schwerpunktberichterstattung. Neben der Politikberatung soll
eine zeitnahe und kontinuierliche Information der Offentlichkeit in Zusammenarbeit mit der Bundeszentrale fiir
gesundheitliche Aufklarung gewihrleistet werden. Der Aufbau der Surveillance zum Diabetesgeschehen in
Deutschland hat Modellcharakter und soll als Grundlage fiir die Entwicklung einer Surveillance fir weitere nicht
ubertragbare Krankheiten dienen.

Grundsitzlich kann eine Indikatoren-gestiitzte Uberwachung des Krankheitsgeschehens auf Bevélkerungsebene
als wesentliche Grundlage fiir eine evidenzbasierte Politikberatung und vorausschauende Gesundheitspolitik ange-
sehen werden, die sowohl effektive Praventionsmafinahmen als auch eine hohe Versorgungsqualitat fur alle

*zu gleichen Teilen beigetragen

Bevélkerungsgruppen erméglichen soll.
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Infobox 1: Ziele der Deklaration von
St. Vincent (1989) [45]

» Verminderung neuer diabetesbedingter
Erblindung um ein Drittel oder mehr

> Verringerung der Hiufigkeit von dia-
betesbedingtem terminalem Nieren-
versagen

» Senkung der Zahl von Amputationen
aufgrund diabetesbedingtem Wund-
brand (Gangrin) um mindestens die
Hilfte

» Verminderung der Morbiditat und
Mortalitit aufgrund von koronarer
Herzerkrankung bei Menschen mit
Diabetes mittels intensiver Programme
zur Verringerung der Risikofaktoren

» Normaler Schwangerschaftsverlauf
bei Diabetikerinnen und Annahrung an
die Komplikationsrate bei Nichtdiabe-
tikerinnen
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1. Einleitung

Diabetes mellitus umfasst eine Gruppe von Erkran-
kungen, deren gemeinsames Kennzeichen eine dauer-
haft erhéhte Blutzuckerkonzentration ist. Urséchlich
liegt der Erkrankung eine Stérung der Insulinsekretion,
eine verminderte Insulinwirkung (Insulinresistenz)
oder eine Kombination beider Faktoren zugrunde.
Es gibt zwei Hauptformen des Diabetes: Bei der Auto-
immunerkrankung Diabetes mellitus Typ 1 kommt es
zu einer Beeintrachtigung der Insulinsekretion infolge
der Zerstérung von Inselzellen der Bauchspeicheldru-
se. Bei Diabetes mellitus Typ 2 steht die Insulinresis-
tenz im Vordergrund. Neben einer genetischen
Veranlagung spielen fir die Entstehung vor allem
Lebensstilfaktoren eine entscheidende Rolle. In
Deutschland sind nach Schatzungen aus bevélke-
rungsreprdsentativen Gesundheitssurveys des
Robert Koch-Instituts (RKI) 4,6 Millionen Erwachsene
im Alter von 18 bis 79 Jahren an Diabetes erkrankt.
Zusatzlich liegt bei rund 1,3 Millionen Erwachsenen ein
unerkannter Diabetes vor [1]. Aktuelle Zahlen zur
Diabetespravalenz in Deutschland sowie regionale
Haufigkeitsverteilungen sind in einem gesonderten
Fact sheet in dieser Ausgabe nachzulesen [2].

Nach derzeitigem Kenntnisstand sind ca. 9o % aller
Diabeteserkrankungen dem Typ-2-Diabetes zuzuordnen.
In epidemiologischen Studien weisen Manner tGberwie-
gend eine hohere Lebenszeitpravalenz des Diabetes
mellitus auf als Frauen [3]. Zudem ist ein geringer sozio-
6konomischer Status stark mit einer erhéhten
Diabetespravalenz assoziiert [4]. Eine Sonderform von
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Diabetes mellitus infolge einer Insulinresistenz ist der
sogenannte Schwangerschafts- oder Gestationsdiabetes,
der sich in der Regel zurlickbildet, jedoch fur die betrof-
fenen Frauen ein deutlich erhéhtes Risiko fiir das spatere
Auftreten eines Typ-2-Diabetes birgt [5, 6]. Unerkannt
oder unzureichend behandelt kann Diabetes mellitus
auch heute noch mit lebensbedrohlichen Stoffwechsel-
entgleisungen einhergehen. Chronisch erhéhte Blutzu-
ckerkonzentrationen fuhren zu Schidigungen der Blut-
gefafle und des peripheren Nervensystems [7]. Daraus
resultiert ein erhéhtes Risiko fir Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen, Nierenfunktionsstérungen, Netzhautschi-
digungen und das diabetische FuRsyndrom [8, 9]. Spit-
folgen konnen Herzinfarkt und Schlaganfall, chronisches
Nierenversagen, Erblindung und Fufdamputationen sein.
Bei Vorliegen oder Auftreten eines Diabetes in der
Schwangerschaft besteht ein erhohtes Risiko fur Schwan-
gerschaftskomplikationen [10].

Mit einer Diabeteserkrankung sind aber nicht nur
individuelle Beeintrachtigungen, sondern auch gesell-
schaftliche Kosten verbunden. Diese ergeben sich zum
einen aus den Aufwendungen fur die Krankheitsversor-
gung (direkte Kosten) und zum anderen aus dem
gesamtwirtschaftlichen Produktivititsverlust, bedingt
durch Arbeitsunfihigkeit und vorzeitige Berentung
(indirekte Kosten). Der Schitzansatz des Statistischen
Bundesamtes weist fiir das Jahr 2008 durch Diabetes
verursachte Krankheitskosten in Héhe von 6,3 Mrd.
Euro aus [11]. Aktuelle Schatzungen errechnen diabe-
tesbedingte Krankheitskosten in Hohe von 16,1 Mrd.
Euro pro Jahr [12]. Die Behandlungskosten fiir Men-
schen mit Diabetes liegen demnach um das 1,7-1,8-
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Infobox 2: Definition
Sekundirdaten

In Abgrenzung zu Primardaten werden
Daten als Sekundirdaten bezeichnet, die
nicht auf Grundlage eines im Vor-
feld spezifizierten Untersuchungs- oder
Forschungsinteresses erhoben wurden
oder die abweichend von ihrem urspriing-
lichen Erhebungs- und Verwendungs-
zweck ausgewertet werden. Beglinstigt
durch die Entwicklung von Speicher- und
Rechenkapazititen wurden in den letzten
Jahren zunehmend prozessproduzierte,
routinemifig erhobene Informationen fur
gesundheitswissenschaftliche Auswertun-
gen nutzbar gemacht. Dazu gehéren auch
Daten des Beitrags- und Leistungsge-
schehens in der Sozialversicherung. Aus
dieser Entwicklung heraus hat sich der
Begriff Routinedaten synonym zum Begriff
Sekundirdaten etabliert. Einen umfassen-
den Uberblick zum Thema Sekundirdaten
gibt das Handbuch ,Routinedaten im
Gesundheitswesen“ [46].
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fache hoher als fiir Personen ohne eine Diabeteserkran-
kung [12-14].

Zur Reduktion diabetesassoziierter Folgeschiden und
vorzeitiger Sterblichkeit wurde international bereits 1989
die sogenannte St. Vincent Deklaration verabschiedet
(siehe Infobox 1). Auf nationaler Ebene wurden zur Ver-
besserung der Behandlung von Menschen mit Diabetes
in den letzten Jahren ebenfalls Anstrengungen unter-
nommen und auf Gesundheitssystemebene Mafinah-
men zur Verbesserung der Versorgung implementiert.
Mit der Einfihrung der ,,Nationalen VersorgungsLeitlinie*
(NVL) Diabetes mellitus Typ 2 im Jahr 2002 stehen &rzt-
liche Entscheidungshilfen fuir eine medizinische Versor-
gung zur Verfligung, die fortlaufend dem aktuellen wis-
senschaftlichen Stand angepasst werden [15]. Daneben
wurden ab dem Jahr 2003 die Disease-Management-Pro-
gramme (DMP) zunichst fur Diabetes mellitus Typ 2
und spater auch fiir Diabetes Typ 1 eingefuihrt. Ziel der
DMP ist eine strukturierte Behandlung der Patientinnen
und Patienten mit Uberpriifung des Behandlungserfolgs
anhand festgelegter Therapie- und Quialitatsziele [16, 17].
Die Einschreibungszahlen in die DMP stiegen in den
letzten Jahren stetig an und lagen fiir das DMP Diabetes
mellitus Typ 2 im Jahr 2015 bei rund 4 Millionen Patien-
tinnen und Patienten [18]. Im Jahr 2003 wurde zudem
das Nationale Gesundheitsziel ,Diabetes mellitus
Typ 2 — Erkrankungsrisiko senken, Erkrankte friih erken-
nen und behandeln“ verabschiedet, welches konkrete
Mafinahmen definiert und zu Modellprojekten in der
Versorgungspraxis gefuihrt hat [19]. Im Zusammenhang
mit der wissenschaftlichen Evidenz aus Versorgungs-
studien sprechen auch Trend-Analysen auf Basis
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der Gesundheitsdaten des RKI dafiir, dass die genann-
ten strukturellen Verdnderungen zur Verbesserung der
Versorgungslage bei Menschen mit Diabetes beigetra-
gen haben |20, 21].

Die vorangehende Darstellung zeigt, dass bereits
heute vielfaltige Kennzahlen zum Krankheits- und
Versorgungsgeschehen berichtet werden und unter-
schiedliche Datenquellen vorhanden sind. Doch im féde-
ralen und pluralistisch gepragten Gesundheitssystem
erfolgt die Beschreibung des Diabetesgeschehens bisher
auf Grundlage von Daten, die von unterschiedlichen
Akteuren mit jeweils eigenem Auswertungsinteresse
gehalten werden. Folglich sind bisherige Analysen in
ihrem Blick begrenzt und griinden sich nicht zwangslau-
fig auf eine nachhaltige Datenbasis. Zudem sind die
Ergebnisse aufgrund verschiedener zeitlicher Beziige
und unterschiedlich definierter Indikatoren selten
vergleichbar. Diese Umstidnde erschweren eine zeitnahe
und evidenzbasierte Politikberatung, die zur Ableitung
von Mafinahmen eine verldssliche und vergleichbare
Einordung des Krankheits- und Versorgungsgeschehens
benatigt.

Somit ist trotz der hohen Public-Health-Relevanz
von Diabetes mellitus eine umfassende und kontinu-
ierliche Analyse zu Krankheitsgeschehen, Krankheits-
folgen, Risikoentwicklung, Versorgungssituation und
Praventionspotenzial auf Bevolkerungsebene bislang
noch nicht gegeben. Hierzu tragen die komplexen
Krankheitsursachen ebenso bei wie die beschriebene
fragmentierte und zweckbestimmte Datenerhebung.
Darliber hinaus missen nach wie vor bestehende Bar-
rieren zur Nutzung von Sekundardaten (siehe Infobox 2)
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Infobox 3: Gesundheitsmonitoring
und Surveillance [47, 48]

Gesundheitsmonitoring:

> Periodisch wiederkehrende Erhebung
und Analyse von Gesundheitsdaten auf
Bevolkerungsebene

> Vergleichbar uiber die Zeit und interna-
tional

» \Wissenschaftliche Bewertung und
Gesundheitsberichterstattung fiir
Politik und Offentlichkeit

Surveillance:

> Intensiviertes Monitoring zu Gesund-
heitsproblemen, die erhéhte Wachsam-
keit erfordern

» Systematische Analyse und zeitnahe
Interpretation weiterer kontinuierlich
verfuigbarer Gesundheitsdaten

» ,Data for Action*: Politikberatung,
Begleit- und Evaluationsforschung,
Mafinahmenentwicklung

Abbildung 1

Datenquellen fiir die

Nationale Diabetes-Surveillance
Eigene Darstellung
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fur wissenschaftliche Fragestellungen identifiziert und
abgebaut werden.

In Anlehnung an den Plan der Weltgesundheits-
organisation (WHO) zur Pravention und Kontrolle
nicht tbertragbarer Krankheiten [22] und die damit
verbundenen Empfehlungen zum Aufbau effektiver
Surveillance-Strukturen soll am RKI in den nichsten
Jahren ein Konzept fur eine nachhaltige Diabetes-
Surveillance entwickelt werden, das perspektivisch auch
fir andere nicht Gbertragbare Krankheiten genutzt wer-
den kann (Non Communicable Disease Surveillance,
NCD). Ziel der Diabetes-Surveillance ist es, das
bestehende Gesundheitsmonitoring des RKI zu erwei-
tern und vorhandene Datenquellenin ein Gesamtkonzept
der Diabetes-Surveillance zu integrieren (Abbildung1).

Wie in der Infobox 3 dargestellt ist, bedeutet der
Ausbau des Gesundheitsmonitorings zu einer
krankheitsspezifischen Surveillance, dass zusitzlich zu
der wiederkehrenden epidemiologischen Beschreibung
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des Krankheits- und Versorgungsgeschehens aus
Befragungs- und Untersuchungssurveys zeitnahe Ana-
lysen auf Grundlage von regelmaflig zur Verfligung ste-
henden Routinedaten erfolgen kénnen. Eine Kombina-
tion der regelmaflig erhobenen Primardaten des RKI
mit weiteren Sekundiardatenquellen erméglicht es, eine
verldssliche und kontinuierliche Datenbasis fiir gesund-
heitspolitische Entscheidungstrager bereitzustellen.
Damit konnen Handlungsbedarfe zeitnah aufgezeigt
und in strategische Public-Health-Mafinahmen umge-
setzt werden [23].

2. Projektplanung

Das Forschungsprojekt zum Aufbau eines Diabetes-
Surveillance-Systems am RKI wurde im Dezember 2015
begonnen und erstreckt sich lber einen Zeitraum von
vier Jahren. Es wird durch das Bundesministerium fiir
Gesundheit (BMG) geférdert.

Bundesweites Gesundheitsmonitoring
des Robert Koch-Instituts

Abrechnungs- und Versorgungsdaten
(z. B. Sozialversicherungsdaten)

Regionale I—‘ I—‘ Diabetes-Register
Krankheitsregister Nationale Diabetes-Surveillance (2. 8. K":;:.e rhund
(z. B. Herzinfarkt, ] Robert Koch-Institut [ Jugendliche,
Niereninsuffizienz) Schwangerschaft)

Regionale Kohortenstudien
(z.B. KORA, SHIP)

Amtliche Statistiken
(z. B. Mortalitats- und Krankenhausstatistik)

KORA=Kooperative Gesundheitsforschung in der Region Augsburg

SHIP=Study of Health in Pomerania (Leben und Gesundheit in Vorpommern)

EIRIEES
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Aufgrund der hohen
Krankheitshaufigkeit und
Krankheitslast des Diabetes
ist eine kontinuierliche
Beobachtung und Analyse
des Krankheits- und
Versorgungsgeschehens
notwendig.
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Das Gesamtprojekt ist in drei ineinander tibergehende
Phasen gegliedert:

Konzeptphase

» Bestandsaufnahme verfiigbarer Datenquellen

» Definition und Konsentierung geeigneter Kernindi
katoren

» Entwicklung eines Rahmenkonzepts

Umsetzungsphase

» Entwicklung von Standards fiir die Zusammenfiih
rung von Informationen aus verschiedenen Daten-
quellen

» ldentifizieren von Nutzungsbarrieren und Daten-
lticken

» Durchftihrung von Machbarkeits- und Vergleichsstu-
dien mit wissenschaftlichen Kooperationspartnern
zur Nutzung bestehender Datenquellen

Produktphase

» Entwicklung eines Prototypen flr eine wieder-
kehrende Schwerpunkt-Berichterstattung

» Prifung der Nachhaltigkeit der Datengrundlagen
und Ubertragbarkeit der Erfahrungswerte und
Prozesse auf andere chronische Krankheiten

In der Konzeptphase zu Beginn des Projektes stehen
die Entwicklung eines Rahmenkonzepts, die Auswahl
von geeigneten Kennzahlen (Indikatoren), die das
Diabetesgeschehen in Deutschland abbilden, sowie eine
erste Bestandsaufnahme verfligbarer Datenquellen im
Vordergrund. Die Auswahl der Indikatoren orientiert
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sich an der bestehenden Evidenz, an bereits genutzten
Indikatoren zur strukturierten Beobachtung des
Diabetes mellitus in anderen Landern [24-27] sowie an
internationalen Empfehlungen zur Entwicklung nach-
haltiger Indikatoren [28-31].

In der parallel begonnenen Umsetzungsphase
werden Analysen mit bestehenden Datenquellen zur
Abbildbarkeit der definierten Indikatoren durchgefiihrt
und Nutzungsbarrieren sowie verbleibende Datenliicken
zusammen mit Projektpartnern identifiziert. Vonseiten
des RKI wird in dieser Phase auch gepriift, in welcher
Form die seit 2014 vom Deutschen Institut fiir Medizi-
nische Dokumentation und Information (DIMDI) bereit-
gestellten Versorgungsdaten der gesetzlichen Kranken-
kassen [32] wiederkehrend in die Diabetes-Surveillance
eingebunden werden kénnen.

Im Rahmen der Gesundheitsberichterstattung
wird in der Produktphase zum Ende des Projekts
ein Prototyp fiir eine zielgruppensensible Schwer-
punkt-Berichterstattung zum Diabetes in Deutschland
entstehen. Erklartes Ziel ist es, sowohl die Gesund-
heitspolitik als auch die Offentlichkeit und Wissen-
schaft wiederkehrend mit einheitlichen Analysen auf
Basis der im Projekt definierten Indikatoren lber die
Entwicklung des Diabetesgeschehens in Deutschland
zu informieren.

Die Durchfiihrung des Vorhabens wird durch einen
interdisziplindren wissenschaftlichen Projektbeirat
begleitet, welcher im September 2016 seine Arbeit auf-
genommen hat [33]. Der wissenschaftliche Beirat kommt
in der Regel zweimal im Jahr in gemeinsamen Beiratstref-
fen zusammen.
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Abbildung 2
Handlungsfelder fiir die
Indikatorenentwicklung der
Diabetes-Surveillance
Eigene Darstellung
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Die Diabetes-Surveillance soll gleichzeitig ein Forum
bieten, welches internationale Wissenschaftlerinnen und
Wissenschaftler, nationale Akteure der Diabetesforschung,
Patientenvertreterinnen und Patientenvertreter sowie die
Gesundheitspolitik regelmafig in Form von Konferenzen
und Workshops zusammenbringt. Hierdurch soll ein
Lern- und Wissenstransfer erméoglicht werden, der nicht
nur in die Arbeit der Surveillance einfliefét, sondern auch
hilft, die einzelnen Akteure besser zu vernetzen.

3. Aktueller Stand
3.1 Entwicklung eines Rahmenkonzeptes und Definition

von Kernindikatoren

In Anlehnung an das 2003 verabschiedete Gesundheitsziel

»Diabetes mellitus Typ 2“ und an das Rahmenkonzept

des ,Health Care Quality Indicators“-Projekt der Orga-
nisation fiir wirtschaftliche Zusammenarbeit und Ent-
wicklung (OECD) [34] wurden zunichst vier Handlungs-

Diabetesrisiko reduzieren
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felder definiert und entsprechende Konzepte fiir die
weitere Indikatorenentwicklung zugeordnet (Abbildung 2).

Zur Definition eines Kernindikatorensets erfolgte in
einem ersten Schritt eine Sichtung international
etablierter Surveillance-Systeme und Diabetesregister
unter besonderer Berticksichtigung spezifischer Gege-
benheiten des deutschen Gesundheits- und Versor-
gungssystems. Parallel erfolgte eine Zusammenstellung
moglicher Einzelindikatoren tiber eine systematische
Literaturrecherche durch das Institut fir Angewandte
Quialitatsférderung und Forschung im Gesundheits-
wesen (AQUA). In einem zweiten Schritt fand ein inter-
nationaler Expertenworkshop zur Indikatorenentwick-
lung in Berlin statt [35], dem eine strukturierte Bewertung
der bisher recherchierten Indikatoren vorausging.
Die Riickmeldungen des Expertenpanels wurden sowohl
qualitativ als auch quantitativ aufbereitet und an
das Expertengremium zuriickgespielt. Zur Konsen-
tierung eines Kernindikatorensets werden die so

» Privalenz verhaltens-/ verhiltnisbasierter Risikofaktoren und Ressourcen; Diabetes-Inzidenz

Fritherkennung und Behandlung verbessern
» Pravalenz des bekannten/unerkannten Diabetes; Indikatoren Struktur-, Prozess-, Ergebnisqualitat

Diabetes-Komplikationen reduzieren

» Haufigkeit von Spatfolgen, Mortalitdt (St.-Vincent-Ziele)

Krankheitslast und Krankheitskosten senken

» Direkte/indirekte Kosten; in Krankheit/ Gesundheit verbrachte Lebensjahre
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Bislang fehlt ein
abgestimmtes Set an
Indikatoren, das ein
erweitertes
Gesundheitsmonitoring
(Surveillance) auf
Grundlage geeigneter
Datenquellen ermaglicht.

Abbildung 3

Schematische Darstellung einer sukzessiven
Erweiterung des Indikatorensatzes
entsprechend der Datenverfiigbarkeit
Eigene Darstellung
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ermittelten Indikatoren in einem weiteren Schritt mit-
tels Delphi-Verfahren [36, 37] hinsichtlich ihrer Relevanz
und Abbildbarkeit bewertet.

Da gerade zu Beginn voraussichtlich nicht alle Indi-
katoren tiber vorhandene Datenquellen abgebildet
werden kdnnen, wird neben den Giitekriterien
Public-Health-Relevanz, Validitat, Eindeutigkeit, Veran-
derungssensitivitat, Vergleichbarkeit und gesundheits-
politischer Verdnderbarkeit [30] insbesondere die Daten-
verflgbarkeit ein wichtiges Auswahlkriterium sein.
Relevante Indikatoren, die aktuell nicht tber entspre-
chende Datenquellen abgebildet werden kénnen, sollen
perspektivisch in einem weiteren Schritt in die
Diabetes-Surveillance integriert werden (Abbildung 3).

Indikatoren
des RKI-

Gesundheitsmonitorings
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Der Konsensprozess zur Auswahl der Kernindikato-
ren soll im ersten Halbjahr 2017 abgeschlossen sein und
das Rahmenkonzept zur Diabetes-Surveillance im
Anschluss publiziert werden.

Insbesondere liegen fir Deutschland bisher nur
wenige Daten zu Aspekten der selbstwahrgenommenen
Beeintrachtigung, dem krankheitsspezifischen Wissen
und zu Informationsbediirfnissen von an Diabetes
erkrankten Personen vor. Aus diesem Grund wird das
RKI in enger Kooperation mit der Bundeszentrale fur
gesundheitliche Aufklarung (BZgA) eine gesonderte
bevélkerungsreprisentative Telefonbefragung bei
Erwachsenen ab 18 Jahren zu den genannten Bereichen
durchftihren. Die Erkenntnisse der Befragung sollen in
eine geplante Informations- und Kommunikationsstra-
tegie der BZgA einflieflen.

3.2 Konferenzen und Workshops

Die konzeptionelle Entwicklung der Diabetes-Surveillance
wird durch einen intensiven fachlichen Austausch in
Expertenworkshops und Fachkonferenzen unterstiitzt,
die fortlaufend lber die gesamte Projektlaufzeit veran-
staltet werden.

» Diabetes-Registerkonferenzen in Kooperation mit der
Deutschen Diabetes Gesellschaft (DDG) und diabe-
tesDE — Deutsche Diabetes-Hilfe
(Auftaktveranstaltung in Berlin, 22. April 2015)
> Formulierung von Anforderungen an Nationale

Diabetes-Register-/ Surveillance-Aktivitaten
> Moglichkeiten und Perspektiven der Integration
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Am Robert Koch-Institut

wird eine
Diabetes-Surveillance

fiir Deutschland in enger
Kooperation mit Akteuren aus
Wissenschaft, Versorgung,
Selbstverwaltung und
Gesundheitspolitik
aufgebaut.
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von Diabetes-Registerdaten in eine Nationale
Diabetes-Surveillance

> Ziele, Datenverfligbarkeit und -qualitat einer
Diabetes-Surveillance fiir Deutschland

» Bund-Liander-Gesprache

(Auftaktveranstaltung in Berlin, 22. Juli 2015)

> Abstimmung und Zusammenarbeit mit den
Landern in regelméfiigen Workshops auf der Ebene
der Arbeitsgemeinschaft der Obersten Landesge-
sundheitsbehérden (AOLG), AG Gesundheitsbe-
richterstattung

> Regionalisierung der Diabetes-Berichterstattung

» Nationale Expertenworkshops zur Nutzung von

Sekundérdaten

(Auftaktveranstaltung in Berlin, 7. Dezember 2015)

> Nutzung von Versorgungsdaten des Deutschen
Instituts fur Medizinische Dokumentation und
Information (DIMDI) auf Grundlage der Daten-
transparenzverordnung (DaTraV)

> Integration, Verstetigung und Nutzung weiterer
Sekundirdatenquellen fiir die Diabetes-Surveillance

» Internationale Expertenworkshops

(Auftaktveranstaltung in Berlin, 11. Juli 2016) [35]

> Entwicklung und internationale Vergleichbarkeit
eines indikatorengestutzten Surveillance-Systems
in Deutschland

> Best-Practice-Modelle fiir einen , Nationalen
Diabetesbericht*
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3.3 Bestandsaufnahme zur Datenverfiigbarkeit und
Datennutzbarkeit

Als zentrales Ergebnis der o.g. Diabetes-Registerkonfe-
renzen konnten vier methodische Projekte zur Nutzung
von Sekundar- und Registerdaten in Kooperation mit
universitaren und aufleruniversitaren Einrichtungen ini-
tilert werden (Tabelle 1). Ziel der Kooperationsprojekte
ist es, bereits vorhandene Datenquellen auf ihre Eig-
nung flr die Diabetes-Surveillance zu priifen und beste-
hende Datenliicken zu schlief3en.

Im Ergebnis lassen die dargestellten Methodenpro-
jekte wichtige Erkenntnisse und Kennzahlen fur bisher
nur unzureichend abbildbare Bereiche des Krankheits-
geschehens erwarten. Beispielsweise kénnen die
Gesundheitssurveys des RKI aufgrund der geringen
Privalenz des Typ-1-Diabetes sowie des Typ-2-Diabetes
bei Kindern und Jugendlichen keine bevélkerungsre-
prasentativen Aussagen zu beiden Erkrankungen lie-
fern. Diese Datenliicken kénnen durch die Integration
der Daten der in Deutschland bestehenden vier Regis-
ter zum Typ-1-Diabetes bei Kindern und Jugendlichen
zukiinftig geschlossen werden. Insbesondere das
bundesweite Diabetes-Patienten-Verlaufs-Register
(DPV) fokussiert auf die Weiterbeobachtung der jun-
gen Patientinnen und Patienten ins junge Erwachse-
nenalter und auf die Analyse von Versorgungsbedarf
und Versorgungsqualitdt. Ein anderes Projekt wird
zukunftig Daten zum seit 2015 gesetzlich festgeschrie-
benen Screening auf Schwangerschaftsdiabetes liefern
und damit dazu beitragen, die Versorgung von Frauen
mit Schwangerschaftsdiabetes zu verbessern. Ferner
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Tabelle 1
Methodenprojekte zur Nutzung verfiigbarer
Datenquellen fiir die Diabetes-Surveillance
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gelten ambulant sensitive Krankenhausfille (ASK), d. h.
stationdre Behandlungen, die bei besserer Versor-
gungskoordination vermeidbar wéren, gerade bei Dia-
betes als wichtiger Qualitatsindikator der ambulanten
Versorgung [38]. Generell sollen zuséatzlich zu Survey-
und Registerdaten verstarkt Sekundiardatenquellen

CONCEPTS & METHODS

genutzt werden, um insbesondere auch versorgungs-
relevante Aspekte tber Indikatoren der Struktur-, Pro-
zess- und Ergebnisqualitdt besser abbilden zu kénnen.
Hierzu werden in einem Methodenprojekt Vorschlage
erarbeitet, welche Indikatoren prinzipiell Gber Routine-
daten der gesetzlichen Krankenversicherungen ab-

Harmonisierung und Verkniipfung von Registerdaten

Projektziele > Privalenzschatzungen Typ-1-Diabetes bei Erwachsenen

Privalenzschatzungen Typ-2-Diabetes bei Jugendlichen (11-17 Jahre)

Datenquelle(n)
Diabetes-Register Nordrhein-Westfalen
Séchsisches Diabetesregister

Kinder-Diabetes-Register DIARY (Diabetes Incidence Registry)

Diabetes-Patienten-Verlaufsdokumentation (DPV-Register)

Universitat Ulm
Universitdt Tiibingen
Technische Universitiat Dresden

Projektpartner

vVvVvvVyVv VVVYYVY VY

Deutsches Diabetes Zentrum (DDZ) Diisseldorf

Messung der Versorgungsqualitiit auf Basis von Routinedaten

Projektziele » Definition von Kernindikatoren zur Versorgungsqualitit
» Ermittlung eines Minimum Data Set

Datenquelle(n) > Routinedaten AOK Baden-Wiirttemberg

Projektpartner » Universitat Heidelberg

> Institut flir Angewandte Qualitatsférderung und Forschung im Gesundheitswesen (AQUA) Géttingen

Ausbau von Daten zur Versorgungsqualitit bei Gestationsdiabetes

Projektziele » Ausbau des Gestationsdiabetes-Registers und Aufbau einer Pilotregion (Nordrhein)
> Analyse der Versorgungsqualitat von Frauen mit Schwangerschaftsdiabetes
> Analyse des Gestationsdiabetes-Screenings

Datenquelle(n) > Gestationsdiabetes-Register (GestDiab)
Projektpartner > Wissenschaftliches Institut der niedergelassenen Diabetologen (winDiab)
Surveillance ambulant-sensitiver Krankenhausfille (ASK) bei Diabetes mellitus
Projektziele > Definition relevanter Indikatoren zur Analyse von ASK bei Diabetes mellitus
» Berechnung populationsbezogener Raten von ASK
> Erstellung von Zeitreihen 2005-2014
Datenquelle(n) » Diagnosis-Related-Groups (DRG)-Statistik (Statistisches Bundesamt)
Projektpartner » Hochschule Niederrhein
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Ziel der Diabetes-Surveillance
ist es, eine nachhaltige
datengestiitzte
Entscheidungsgrundlage fur
gesundheitspolitische
Mafdnahmen zu erarbeiten,
die auch Modellcharakter fur
andere nicht iibertragbare
Krankheiten hat.
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gebildet werden kénnen und wie eine Verstetigung
erfolgen kann.

Auch fur die Folgejahre sind Methodenprojekte in
Kooperation mit wissenschaftlichen Projektpartnern
geplant. Die Auswahl der Methodenprojekte orientiert
sich dabei an festgelegten Kriterien, die eine An-
schlussfahigkeit der Analysen und Ergebnisse an die
Diabetes-Surveillance sicherstellen sollen.

4. Diskussion

Anders als in einigen anderen Landern wird in Deutsch-
land bislang keine kontinuierliche und zusammenfas-
sende Analyse und Berichterstattung zur Erfassung
des Krankheits- und Versorgungsgeschehens fur Dia-
betes mellitus durchgefiihrt, da kein abgestimmtes und
zentral koordiniertes Surveillance-Konzept vorliegt.
Daten aus anderen Landern mit einem etablierten
Surveillance-System, wie beispielsweise den USA, konn-
ten zeigen, dass durch eine aktive und systematische
Uberwachung des Krankheitsgeschehens insbesondere
diabetes- und kardiovaskuldr bedingte Hospitalisie-
rungsraten deutlich reduziert werden konnten. Ebenso
konnten durch geeignete Praventionsmafinahmen der
Anteil diabetesbedingter Augenerkrankungen und die
Rate neu aufgetretener Nierenerkrankungen verringert
werden [9, 39, 40]. Auch kleinere Lander mit etablierten
Krankheitsregistern wie beispielsweise Danemark,
Schweden oder Schottland lassen Verbesserungen in
der diabetischen Versorgung erkennen [41-43]. Obwohl
dhnliche Trends auch fiir Deutschland zu erkennen sind
[20], gestaltet sich eine kontinuierliche und Gber die

CONCEPTS & METHODS

Zeit vergleichbare Analyse des Versorgungsgeschehens
aufgrund der foderalen Strukturen im deutschen
Gesundheitssystem bisher schwierig.

Mit der Implementierung einer Indikatoren-gestiitz-
ten Diabetes-Surveillance wére in Deutschland erstmals
eine zusammenfassende und lber die Zeit vergleichbare
Beurteilung der Krankheitsdynamik sowie des Praven-
tions- und Versorgungsgeschehens zum Diabetes
mellitus méglich. Durch den Aufbau einer systemati-
schen Surveillance kann erwartet werden, dass Versor-
gungsstrukturen und Behandlungsansatze zukinftig
regelmafiig evaluiert werden und somit ihr Nutzen bes-
ser eingeschitzt werden kann. Fiir die Gesundheitspolitik
wird eine evidenzbasierte Datenbasis geliefert, auf deren
Grundlage eine zielgerichtete Zuweisung der Mittel
fur eine verbesserte Versorgung und Pravention des
Diabetes erfolgen kann. Entscheidend ist dabei, dass
Surveillance und Gesundheitsberichterstattung ziel-
gruppensensibel erfolgen und dass die unterschiedlichen
Praventions- und Versorgungsbedarfe differenziert nach
soziodemografischen und regionalen Aspekten tiber die
Zeit dargestellt werden. Nur so kann gezielt und evidenz-
basiert gesundheitspolitisch reagiert werden. Dies gilt
fur primarpraventive MaRnahmen zur Senkung des
Diabetes-Risikos ebenso wie fiir die Sekundar- und Ter-
tidrpravention, die eine Verbesserung der Diagnostik
und Behandlung zur Verhinderung von Spatfolgen zum
Inhalt haben. Von gréf3ter Bedeutung fiir den praktischen
Nutzen der Surveillance-Aktivititen ist eine enge und
kontinuierliche Zusammenarbeit zwischen Epidemiolo-
gie und Versorgung sowie eine starke Vernetzung mit
den gesundheitspolitischen Entscheidungstragern. Die
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Erfahrungen im Ausland weisen zudem darauf hin, dass
der Erfolg von Surveillance-Systemen entscheidend von
folgenden Faktoren abhangt:

» Einigung aller beteiligten Akteure aus Forschung,
Praxis und Gesundheitspolitik auf gemeinsame
Ziele und Handlungskonsequenzen

» Definierte Giutekriterien fur die Auswahl der
Indikatoren

» Moglichkeit stratifizierter Analysen unter Beriicksich-
tigung von soziodemografischen Variablen und
regionalen Unterschieden

Die Wahrscheinlichkeit, dass Erwachsene mit
Diabetes mellitus auch andere chronische Krankheiten
(sog. Komorbiditaten) entwickeln, ist — wie einleitend
beschrieben — sehr hoch. Der Mehrzahl der beschrie-
benen Begleit- oder Folgeerkrankungen liegen jedoch
gemeinsame, lebensstilbedingte Risikofaktoren wie
Ubergewicht, kérperliche Inaktivitit oder das Rauch-
verhalten zugrunde. Daher sollen fir die Diabe-
tes-Surveillance Datengrundlagen und Indikatoren
genutzt werden, die gleichzeitig Relevanz fiir andere
nichttibertragbare Erkrankungen besitzen. In Kanada
konnte bereits gezeigt werden, dass eine Diabetes-Sur-
veillance als Basis fiir eine Surveillance chronischer
nichtibertragbarer Erkrankungen dienen kann [44],
wie es auch von der Weltgesundheitsorganisation emp-
fohlen wird [22].

CONCEPTS & METHODS

5. Fazit

Mit der Implementierung der Diabetes-Surveillance soll
zukiinftig eine umfangreiche und verlassliche Daten-
quelle fur gesundheitspolitische Entscheidungen
geschaffen werden. Nur wenn das Krankheits- und
Versorgungsgeschehen systematisch und periodisch
wiederkehrend aufbereitet und analysiert wird, kénnen
entsprechende Mafdnahmen zur Reduktion des Diabe-
tes-Risikos sowie fur eine verbesserte Behandlung
datenbasiert evaluiert und angepasst werden. Eine Ver-
besserung der regionalen und subregionalen Datenlage
und der regionalisierten Gesundheitsberichterstattung
ist dabei ein besonderes Anliegen. Neben der Politik-
beratung soll eine zeitnahe und kontinuierliche Infor-
mation der Offentlichkeit in Zusammenarbeit mit der
Bundeszentrale fur gesundheitliche Aufklarung gewéhr-
leistet werden. Perspektivisch soll am Beispiel Diabetes
mellitus eine Surveillance fir nichttbertragbare Krank-
heiten aufgebaut werden. Auch hierbei wird ein enger
internationaler Erfahrungsaustausch angestrebt.
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