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Martin Fischer, Hendrik Jurges, Stefan Mangelsdorf, Simon Reif, Hannes Ullrich, Amelie Wuppermann*

Gesundheitsdaten: Von Nachbarlandern lernen

Das deutsche Gesundheitswesen stellt mit Gber 13 %
des Bruttoinlandsprodukts und erheblichem staatlichen
Lenkungsanteil einen wesentlichen Politikbereich dar.
Grundlegende Reformen des Systems scheinen unaus-
weichlich, um in Zukunft eine angemessene Leistungs-
qualitat finanzieren zu kdnnen. Als komplexes, historisch
gewachsenes Zusammenspiel verschiedener Institutio-
nen unterscheidet sich das deutsche Gesundheitswesen
in manchen Bereichen stark von denen anderer westli-
cher Lander. Beispielhaft seien das Nebeneinander von
gesetzlicher (GKV) und privater Krankenversicherung
(PKV), die Art der Verglitung im ambulanten Bereich oder
die doppelte Vorhaltung von Fachérzt:innen, sowohl am-
bulant als auch stationadr, genannt. Fir eine verlédssliche
evidenzbasierte Politikberatung, fur die Identifikation von
Problemen und die Evaluation von Reformen im deut-
schen Gesundheitswesen sind Daten aus Deutschland
unverzichtbar. Dazu z&hlen Individualdaten zum Gesund-
heitszustand der Bevélkerung ebenso wie Daten zur Inan-
spruchnahme von Leistungen und zum Angebot der Leis-
tungserbringer. Diese Datenbedarfe werden in Deutsch-
land derzeit nur sehr unvollstandig erfullt.

Bestandsaufnahme: Zugang zu Gesundheitsdaten

In Deutschland sind durchaus hochwertige Daten flr ge-
sundheitsékonomische Forschung vorhanden. Die Da-
tenlandschaft ist indes aufgrund der Vielzahl und Hete-
rogenitét an Datenhaltern sehr komplex. Nicht alle Daten,
die erfasst werden, stehen fir die Forschung zur Verfu-
gung. Zudem liegen Daten aus dem Gesundheitsbereich
meist nur fragmentiert vor und der Zugang ist oft intrans-
parent geregelt. Gemeint sind hier etwa Abrechnungsda-
ten der GKV und PKV, Daten der gesetzlichen Unfallver-
sicherung und der Rentenversicherungstrager, Daten aus
der elektronischen Patientenakte (ePA), Daten aus Krank-
heitsregistern (z.B. klinische Krebsregister), Daten aus
Schuleingangsuntersuchungen, Daten der Beihilfestellen,
Daten der Qualitatssicherung, der Apothekenrechenzen-
tren sowie der Kalkulationskrankenhauser. Hinzu kommt
mangelnde VerknlUpfbarkeit untereinander als auch mit
anderen Daten, z.B. Befragungsdaten oder Daten aus
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anderen Zweigen der Sozialversicherung. So kénnen die
bestehenden Gesundheitsdaten oft nicht in dem MaBe
verwendet werden, wie es flr viele gesundheitspolitisch
relevante Forschungsprojekte erforderlich wére.!

So musste die Auswirkung der Einfihrung der Praxisge-
blhr zundchst mit letztlich ungeeigneten Befragungsda-
ten erforscht werden. In den Abrechnungsdaten der GKV
fehlt etwa neben soziodkonomischen Informationen auch
ein MaB fur den Gesundheitszustand der Versicherten, das
unabhéngig von einer Inanspruchnahme von Leistungen
der GKV beobachtbar ist. So I&sst sich nur bedingt unter-

1 Eine Ubersicht zum Stand der Méglichkeiten und Einschrankungen der
Verknipfung administrativer Gesundheitsdaten untereinander oder mit
Surveydaten geben March et al. (2018). Im August 2023 erschien das
White Paper: ,Verbesserung des Record Linkage fiir die Gesundheitsfor-
schung in Deutschland” der nfdi4health mit einer Vielzahl von Use Cases.
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suchen, ob ein etwaiger Rickgang an Arztbesuchen auf-
grund der Praxisgebiihr negative Gesundheitsfolgen hat.

Weitere Fragen, die mit den aktuell in Deutschland ver-
figbaren Daten gar nicht oder nur unter unverhéltnisma-
Big hohem Aufwand beantwortet werden kénnen, betref-
fen etwa (a) die Rolle adverser Selektion oder Risikoselek-
tion beim Ubergang von der GKV zur PKV (und zurtick),
(b) die Veranderung der Versorgung von gesetzlich und
privat versicherten Patient:innen, wenn die Vergltung im
ambulanten Sektor angeglichen wiirde, (c) die mdgliche
Berlcksichtigung soziobkonomischer Merkmale im Mor-
biditatsorientierten Risikostrukturausgleich (Morbi-RSA),
oder (d) die Auswirkungen von Selektivvertrdgen in der
GKV auf Inanspruchnahme und Versorgungsqualitat.

Initiativen aus den Gesundheitswissenschaften und der
Versorgungsforschung setzen sich daher bereits seit ei-
nigen Jahren fir die Verbesserung des Datenzugangs
ein.2 Fur den Bereich der Wirtschaftswissenschaften
zeigten sich bestehende Probleme zuletzt in einer Online-
Umfrage unter Mitgliedern des VfS, die zu Beginn 2023
durchgefiihrt wurde. Hier gaben 69 % der Befragten mit
Schwerpunkt im Gesundheitsbereich an, mit dem Daten-
zugang unzufrieden oder eher unzufrieden zu sein. 88 %
gaben an, dass sie aufgrund der Probleme beim Datenzu-
gang Projekte nicht durchfuhren konnten, und 85 % sa-
hen als Folge Erschwernisse, relevante und aktuelle Poli-
tikberatung zu fundieren. Bezeichnenderweise stimmten
93 % der Befragten der Aussage ,Der Datenzugang in
Deutschland ist schlechter als in vergleichbaren Lan-
dern” eher oder voll zu. Der Aussage ,Der Datenzugang
in Deutschland erlaubt es, im internationalen Forschungs-
wettbewerb mitzuhalten® stimmten dagegen nur 28 % der
Befragten eher oder voll zu. So gaben dann auch 70 %
der Befragten an, schon einmal mit auslédndischen Daten
gearbeitet zu haben, davon taten dies 45 %, weil geeigne-
te deutsche Daten nicht zur Verfligung standen.

Aus Forschungsergebnissen, die mit Daten anderer Lander
— und entsprechend aus anderen institutionellen Kontex-
ten — gewonnen werden, lassen sich zwar wichtige Impul-
se fur die Weiterentwicklung des Gesundheitssystems in
Deutschland ableiten. Fur eine evidenzbasierte Politikbe-
ratung in Bezug auf die deutsche Gesundheitspolitik man-
gelt es jedoch aufgrund der Eigenheiten der verschiede-
nen Gesundheitssysteme an der nétigen Ubertragbarkeit.
Uberspitzt formuliert stellt sich daher die Frage, ob es der
deutschen Gesellschaft im Allgemeinen und der Gesund-
heitspolitik im Besonderen gleichgultig sein kann, dass mit

2 Beispielhaft seien die Arbeitsgruppe ,,Erhebung und Nutzung von Sekun-
dérdaten” (AGENS) oder die AG ,Validierung und Linkage von Sekundér-
daten“ beim Deutschen Netzwerk fur Versorgungsforschung genannt.

deutschen Steuermitteln finanzierte Wissenschaftler:innen
aufgrund mangelnder Datenverfligbarkeit Gber das ameri-
kanische, englische, niederldndische, ésterreichische oder
danische statt das deutsche Gesundheitssystem forschen
und die Politikberatung in anderen Léndern unterstitzen.

Deutschland fallt gegeniiber Nachbarlandern zuriick

Die Auswertung verknlpfbarer Administrativdaten hat in-
ternational in den vergangenen zwei Jahrzehnten zahlrei-
che hochwertige gesundheitsékonomische Forschungs-
beitrdge hervorgebracht. Tatséchlich kommt die beste
wissenschaftliche, politikrelevante Evidenz meist aus
Léndern, die bei der Bereitstellung und Verknipfung von
Administrativdaten vorangehen. Hierzu gehdéren von Be-
ginn an die skandinavischen Lander. In der Folge kann
dort auch eine stérker evidenzbasierte Politik durchge-
fuhrt werden. So ermdglichen verknipfte Administrativ-
daten ein transparentes Bild des Zustands der Gesund-
heitsversorgung und erlauben der Wissenschaft, die Rolle
von Anreizen und Restriktionen sowie wirksame politische
Hebel zur Verbesserung der Gesundheitsversorgung zu
identifizieren. Viele Beispiele fir Forschungsarbeiten mit
verknUpften Mikrodaten stammen aus D&nemark. Dazu
gehodren Studien zu den (langfristigen) kausalen Effekten
einer ADHS-Medikation auf die Gesundheit und beob-
achtete mutmaBliche Kriminalitat von Jugendlichen (Dals-
gaard et al., 2014), zu Effekten schwerer Erkrankungen auf
das Verhalten und die Gesundheit von Haushaltsmitglie-
dern (Fadlon und Nielsen, 2019, 2021), zu &rztlicher Kon-
tinuitét in der Primérversorgung (Simonsen et al., 2021)
oder zu den starken systematischen Unterschieden in der
Behandlungsqualitdt in einem vermeintlich weitgehend
harmonisierten und standardisierten Gesundheitssys-
tem (Huang und Ullrich, 2023). Auch Erkenntnisse Uber
das Potenzial von Daten fir Anwendungen von Kl kénnen
durch die Verknupfung von Administrativdaten mit medi-
zinischen Daten gewonnen werden (Huang et al., 2022).

Das Verstéandnis der Wichtigkeit verknipfter Administrativ-
daten hat in Danemark bereits friih zu attraktiven Schnitt-
stellen zwischen Wissenschaft und Politik geftihrt. 2001
wurde z.B. an der Universitdt Kopenhagen das Econo-
mic Policy Research Network ins Leben gerufen, um den
Austausch zwischen Wissenschaft und Politik mit starker
empirischer Fundierung zu beleben.? In diesem Netzwerk
finden unter anderem ganztigige Veranstaltungen statt,
auf welchen sich Ministerien, die basierend auf verknipf-
ten Administrativdaten auch eigene Analysen erstellen,
mit Forscher:innen der Universitat Kopenhagen, die eben-
so ihre empirischen Arbeiten vorstellen, austauschen.

3 Siehe https://www.economics.ku.dk/research/ResearchCentres/epru/
eprn/about-eprn/ (2. November 2023).
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Zugang zu Registerdaten in Danemark

Zugangserlaubnis

Fir Wissenschaftler:innen in autorisierten Forschungsumgebungen (z. B. Universitaten, Forschungseinrichtungen, Ministerien) in
Danemark, die eine Datennutzungsvereinbarung mit Statistics Denmark abgeschlossen haben. Koautor:innen aus dem Ausland
kénnen ebenso einen Zugang flir gemeinsame Forschungsprojekte erhalten. In jedem Fall missen alle Wissenschaftler:innen,
die einen Zugang erhalten mdchten, einen Vertrag mit Statistics Denmark unterschreiben, der auch die deutlichen rechtlichen
Konsequenzen bei Fehlverhalten beschreibt.

Antragstellung

Projektbeschreibung mit Begriindung des gesellschaftlichen Interesses, inklusive Liste der gewiinschten Daten und Variablen,
sowie die Variablen, anhand welcher Datensétze (z. B. die Personenidentifikationsnummer) verknlipft werden sollen. Bei der
Verwendung von individuellen Personendaten ist ebenso eine Erlaubnis bei der eigenen Forschungseinrichtung einzuholen. Fir
Gesundheitsdaten ist in der Regel dartiber hinaus ein weiterer Antrag bei der Gesundheitsdatenbehérde nétig.

Externe Daten

Sollen externe Daten zugespielt werden, die auch in der Projektbeschreibung beschrieben und erklart werden missen, ist die
Erlaubnis der externen Datenbesitzer nétig.

Technischer Zugang

Die Daten kénnen per VPN vom eigenen Rechner aus bearbeitet werden.

Kosten Die Bereitstellungskosten ergeben sich aus dem Aufwand fiir Statistics Denmark, der auf Stundenbasis verglitet werden muss.
Fir ein gangiges Projekt fallen ca. 5.000 bis 10.000 Euro an Bereitstellungskosten an. Fiur rechenintensive Anwendungen kénnen
Forschungseinrichtungen und Wissenschaftler:innen dartber hinaus in dedizierte Hardware bei Statistics Denmark investieren.

Datenschutz Autorisierte Wissenschaftler:innen verpflichten sich vertraglich, in den de-identifizierten aber nicht anonymisierten Daten keine

Individuen zu identifizieren. Um Ergebnisse auBerhalb des gesicherten Forschungsdatenzentrums verwenden zu kdnnen, mis-
sen diese nach festgelegten Mindestkriterien anonymisiert werden und publikationsfertig exportiert werden. Neben einem auto-
matisierten Filter, der verdéchtige Dateien blockiert, werden exportierte Ergebnisse von Mitarbeiter:innen bei Statistics Denmark
Uberprift. Bei mutmaBlichen VerstdBen werden innerhalb kurzer Zeit Konsequenzen gezogen. Grundsétzlich wird im Sinne der
EU-DSGVO bei der Antragstellung das Prinzip der Datenminimierung angewandt.

Quelle: Statistics Denmark: https://www.dst.dk/en/TilSalg/Forskningsservice; Danish Health Data Authority: https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/eng-
lish/health_data_and_registers/national_health_registers (2. November 2023).

Das weit verbreitete empirische Arbeiten mit verkntpften
Administrativdaten erlaubt eine stérkere Durchléssigkeit
zwischen Wissenschaft und Politik. Diese spiegelt sich in
Weiterbildungsangeboten von Universitaten fir Behdrden,
Ministerien und Praktiker:innen, in Forschungskooperatio-
nen und auch in gemeinsamen Stellenbesetzungen sowie
in fachlichen Ad-hoc-Beratungen wider.

Diese Entwicklungen sind nicht auf Skandinavien be-
schrénkt. Die Zahl der Lander, in denen Forschende Zu-
gang zu Administrativdatensatzen haben, die untereinan-
der und mit anderen Daten verknulpfbar sind, erhéht sich
stetig. Unter diesen Léndern befinden sich in jingerer Zeit
nicht nur die USA, sondern auch Nachbarlander Deutsch-
lands, wie die Niederlande und Osterreich. In dem MaBe,
in dem andere Lander beim Datenzugang vorangehen,
verschlechtert sich die relative Position von Forschenden
in Deutschland weiter. Doch das musste nicht sein. Die
Praxis des Datenzugangs unter den organisatorischen,
technischen und rechtlichen Rahmenbedingungen in
den Niederlanden, Osterreich und Danemark zeigt: die
Forderungen nach einem verbesserten Datenzugang
einschlieBlich der Mdglichkeit der Verknlpfung sind rea-
listisch. Einen Uberblick (iber die wesentlichen Rahmen-
bedingungen in Dénemark gibt Tabelle 1.* Wenn sie in
unseren Nachbarldndern mit berechtigten Belangen des
Datenschutzes vereinbar sind, dann kénnen sie es bei
uns auch sein.

4 Die entsprechenden Rahmenbedingungen in Osterreich und den Nie-
derlanden sind in der Langfassung dieses Beitrags aufgelistet.

ZBW - Leibniz-Informationszentrum Wirtschaft

MaBnahmen zur Verbesserung des Datenzugangs

Wie sich in einigen derzeit laufenden Gesetzgebungspro-
zessen zeigt, ist das Problem des Datenzugangs in der
deutschen Politik angekommen. Allerdings laufen die Initi-
ativen zur Verbesserung der Nutzung von Gesundheitsda-
ten in der Forschung parallel und getrennt von Initiativen zur
Nutzung aller anderen Datenquellen, sodass die genann-
ten Probleme bislang nur unvollstdndig adressiert werden.
Gefordert ist dagegen ein konzertierter Ansatz aller an die-
sen Initiativen beteiligten Ressorts. Zur Verbesserung der
Voraussetzungen flr international konkurrenzféhige ge-
sundheitsdkonomische Forschung in und fir Deutschland
schlagen wir folgende Schritte und MaBnahmen vor:

Alle administrativen Datenquellen, d.h. Daten aus der 6f-
fentlichen Verwaltung, aus der Sozialversicherung, Daten
der amtlichen Statistik, aber auch Daten aus 6ffentlich fi-
nanzierten Forschungsprojekten, sollten als Individualda-
ten fUr die weitere Forschung zugénglich gemacht werden.

Daten unterschiedlicher Quellen sollten untereinander
verknlpft werden kénnen — gemeint ist auch die Ver-
knipfung von Gesundheitsdaten mit anderen Daten,
z.B. Steuerdaten. Dazu muss die Zusammenarbeit zwi-
schen dem Bundesinstitut fir Arzneimittel und Medizin-
produkte (BfArM) und der Koordinierungsstelle anderer
Forschungsdaten, z.B. dem Dateninstitut des Bundes,
gesetzlich geregelt werden. Fir die Zusammenflihrung
von Daten ist eine einheitliche Identifikationsnummer fir
Personen und Leistungserbringer erforderlich.
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Um eine Ubersichtliche Dateninfrastruktur zu schaffen, ist
eine offentlich finanzierte Plattform mit Datenlbersicht
und Datenmittler sinnvoll (angesiedelt etwa beim Daten-
institut des Bundes). Die VerknUlpfung von Daten aus ver-
schiedenen Quellen kann der Datenmittler als Datentreu-
hénder ermdglichen, d.h. er verwaltet die Zuordnungs-
schlissel zur Verknlpfung pseudonymisierter Daten.

Fir den Zugang fir Forschungszwecke zu administ-
rativen und aus offentlichen Mitteln finanzierten Daten
sollen transparente, einheitliche Regelungen geschaf-
fen werden. Der Datenzugang sollte aufgrund formeller,
nicht materieller Kriterien gewédhrt werden, d.h. nicht in
Abhéngigkeit von einer den Datenhaltern/-eigentiimern
genehmen Fragestellung. Auch sollte die Replikation be-
stehender Analysen legitimer Verwendungszweck sein.
Ein Nutzungsantrag sollte nicht alleine deshalb abgelehnt
werden durfen, weil ein sehr &hnlicher Antrag in der Ver-
gangenheit bereits bewilligt wurde. Replizierbarkeit von
Studien tragt zum Erkenntnisgewinn und zur Steigerung
der Glaubwiurdigkeit der Wissenschaft bei.

Ein Datennutzungsplan soll fir jede 6ffentliche Institution
die erhobenen Daten auflisten und die Antrags- und Zu-
gangsverfahren fur die entsprechenden Daten beschrei-
ben. Der Datennutzungsplan wird jahrlich erneuert und
zentral, z. B. vom Dateninstitut des Bundes, veroffentlicht.

Dartber hinaus muss der Datenschutz in Bezug auf Zu-
gang zu administrativen Mikrodaten bundeseinheitlich
geregelt werden. Insbesondere missen die in der eu-
ropaischen Datenschutzgrundverordnung festgelegten
Ausnahmen fur die Datenverarbeitung im 6ffentlichen In-
teresse und der Wissenschaft in der Praxis des Antrags-
verfahrens und Datenzugangs verankert sein, sodass
rechtliche Bedenken zum Zeitpunkt der Antragstellung
kein Hinderungsgrund sein kénnen.

Bei Gesetzen, die Datenerhebungen umfassen (z.B. im
Rahmen von Evaluierungen der Auswirkungen eines Ge-
setzes, zur Gewahrung von Foérdergeldern etc.) sollte fest-
gelegt werden, dass und wo diese Daten der Forschung
zugéanglich gemacht werden, wobei zuséatzlich die Kom-
patibilitdt mit dem geplanten Europédischen Gesundheits-
datenraum bericksichtigt werden sollte.

Zudem dirfen Geblhren oder Beitrdge nicht so hoch
sein, dass bestimmte Forschergruppen systematisch
ausgeschlossen werden. Verglnstigte Tarife flir Nach-
wuchsforschende oder auf die Finanzierung des Daten-
zugangs ausgerichtete Foérderlinien der DFG sind als L6-
sungen denkbar.

Fazit

Im internationalen Vergleich leidet die empirische gesund-
heitsékonomische Forschung in Deutschland, insbeson-
dere bezlglich der Beantwortung drangender Forschungs-
fragen rund um das nationale Gesundheitssystem, unter
schlechter Datenverflgbarkeit und -verknipfbarkeit. Dies
hat Auswirkungen auf die Qualitat der méglichen Analysen
und Folgen fiir die Themen- und Standortwahl angewand-
ter empirischer Forscher:innen mit dem Schwerpunkt Ge-
sundheit. Durch Vergleiche mit Nachbarlédndern wird das
vergebene wissenschaftliche Potenzial fir die Grundlagen-
forschung und angewandte Politikberatung deutlich. Dabei
gibt es offensichtlich gangbare Wege fir eine bessere Ver-
fugbarkeit und Verknipfung von Forschungsdaten im Ge-
sundheitsbereich, im Einklang mit den européischen Da-
tenschutzbestimmungen. Eine Umsetzung der hier abge-
leiteten, konkreten Handlungsempfehlungen wird aus un-
serer Sicht einen wichtigen Beitrag zur Verbesserung der
empirischen Gesundheitsforschung und evidenzbasierten
Beratung der Gesundheitspolitik in Deutschland leisten.
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Title: Health Data: Learning from Our Neighbours

Abstract: The access and use of administrative health data in Germany is limited by several factors. Due to the large number and het-
erogeneity of data holders, data are usually only available in fragmented form, and access is often regulated in a non-transparent man-
ner. Linkage of health data with other data sources is hardly possible for legal and logistic reasons. These limitations directly affect the
ability of researchers in Germany to supply evidence-based policy advice and to conduct fundamental research. Against the backdrop
of neighbouring countries, such as Denmark or Austria, giving access to and allowing the linkage of individual administrative data, we
propose several measures to improve access to health data in Germany.
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