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3. Zusammenfassung

Ziel des Projekts ,Aufbau einer Nationalen Diabetes-Surveillance am Robert Koch-Institut (RKI)“ (im
Folgenden als , Diabetes-Surveillance” bezeichnet) war es, die in Deutschland hierfiir verfligbaren
Datenquellen auf Bundes-, Lander- und Selbstverwaltungsebene zu biindeln und aufzubereiten und
so den Akteuren in Gesundheitspolitik, Gesundheitsforschung, Krankenversorgung und Public-
Health-Praxis zur Verfligung zu stellen. Das Projekt gliederte sich in drei Schwerpunkte:

(1) Konzeptphase: Entwicklung eines wissenschaftlichen Rahmenkonzepts

In einem mehrstufigen Konsensprozess wurden 40 gesundheitspolitisch relevante Indikatoren bzw.
Indikatorengruppen zur Abbildung des Krankheits- und Versorgungsgeschehens definiert und vier
Handlungsfeldern zugeordnet. Wahrend das erste Handlungsfeld , Diabetesrisiko reduzieren” die
Pravalenz beeinflussbarer Risikofaktoren von Typ-2-Diabetes und die Diabetesinzidenz behandelt,
fokussiert das zweite Handlungsfeld , Diabetesfriherkennung und -behandlung verbessern” auf die
Pravalenz des diagnostizierten und unerkannten Diabetes sowie verschiedene Aspekte der Prozess-
und Ergebnisqualitdt im Rahmen der Fritherkennung und Behandlung von Diabetes. Das dritte
Handlungsfeld , Diabeteskomplikationen reduzieren“ beinhaltet die Haufigkeit des Auftretens von
Folge- und Begleiterkrankungen. Im vierten Handlungsfeld ,Krankheitslast und Krankheitskosten
senken” werden verschiedene Aspekte der individuellen und gesellschaftlichen Krankheitslast im
Zusammenhang mit Diabetes zusammengefasst.

(2) Implementierungsphase: ErschlieRung von Datenquellen zur Abbildung der konsentierten
Indikatoren

In einer Pilotanalyse wurden die Indikatoren mit den aktuellsten zur Verfiigung stehenden Daten
berechnet. Hierzu wurden sowohl Priméar- als auch Sekundardatenquellen beriicksichtigt. Die
verwendeten Primardaten umfassen insbesondere die Daten der bevélkerungsreprasentativen
Befragungs- und Untersuchungssurveys des RKI (BGS98, DEGS1, GEDA). Zu den verwendeten
Sekundardaten zdhlen insbesondere die routinemafig dokumentierten Abrechnungs- und
Versorgungsdaten der Gesetzlichen Krankenversicherung nach Datentransparenzverordnung
(DaTraV-Daten), aber auch die fallpauschalenbezogene Krankenhausstatistik (DRG-Statistik) des
Statistischen Bundesamtes, die Rentengewahrungsdiagnosen auf eine Erwerbsminderungsrente der
Deutschen Rentenversicherung, die Daten der Qualitdtssicherung Geburtshilfe auf Basis der
Perinatalstatistik der Lander sowie die Dokumentationsdaten der Disease-Management-Programme.
Zudem werden die Ergebnisse aus den Methodenprojekten mit externen Kooperationspartnern
bericksichtigt.  Hierzu  zdhlen die Daten der bundesweiten Diabetes-Patienten-
Verlaufsdokumentation (DPV) und die Daten der regionalen epidemiologischen Diabetesregister.

(3) Produktphase: Formatentwicklung fiir eine adressatengerechte Ergebnisdissemination

Unter Einbeziehung des wissenschaftlichen Beirats der Diabetes-Surveillance wurden verschiedene
Berichtsformate entwickelt — ein papierbasierter Diabetesbericht und eine interaktive Webseite. Der
»Nationale Diabetesbericht” der Diabetes-Surveillance erschien zum Weltdiabetestag am 14.11.2019.
Er gliedert sich in vier Kapitel — eines fiir jedes Handlungsfeld. In jedem Kapitel werden die Ergebnisse
fur das jeweilige Handlungsfeld zunachst zusammenfassend beschrieben. Daran anschliefend
werden flr jedes Handlungsfeld etwa finf Kernindikatoren, die nach Ricksprache mit dem
wissenschaftlichen Beirat sowie unter Berlicksichtigung der Datenverfligbarkeit ausgewahlt wurden,
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in einem Faktenblatt vorgestellt. Je nach Datenverfligbarkeit werden die Indikatoren in ihrem
zeitlichen Verlauf abgebildet sowie stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Bildung oder Region
dargestellt. Ebenfalls zum Weltdiabetestag 2019 wurde eine Webseite zur Nationalen Diabetes-
Surveillance online gestellt. Hier werden neben den Hintergrundinformationen zum Projekt, dem
Diabetesbericht und weiteren Publikationen zur Diabetes-Surveillance zukiinftig die Indikatoren mit
verfligbaren Daten interaktiv dargestellt.

Die entwickelte Expertise, insbesondere das Rahmenkonzept und die Ableitung von Indikatoren
lassen sich auch auf andere nichtiibertragbare Krankheiten (NCD) libertragen. Ebenso wurde bei der
Formatentwicklung die potenzielle Erweiterung auf zusatzliche Erkrankungen im Rahmen einer NCD-
Surveillance bereits bericksichtigt.
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Diabetes mellitus ist eine nichtlbertragbare Krankheit, die durch chronisch erhoéhte

4. Einleitung

Blutzuckerspiegel gekennzeichnet ist. Schwerwiegende und multiple Organkomplikationen kénnen
als Krankheitsfolgen auftreten und gehen auf Schadigungen der kleinen BlutgefaBe und der Nerven
zuriick. Hierdurch ist neben der Lebenserwartung auch die verbleibende Lebenszeit ohne
gesundheitliche Beeintrachtigungen von Personen mit Diabetes im Vergleich zu Gleichaltrigen ohne
die Erkrankung verringert (1, 2). Diabetes stellt deshalb eine groRe Herausforderung fir die
offentliche Gesundheit in Deutschland und auch weltweit dar. In Deutschland ist die Pravalenz des
bekannten Diabetes in der Altersgruppe der 18- bis 79-Jdhrigen von 5,6 % im Jahr 1998 auf 7,2 % im
Jahr 2010 gestiegen (3) mit geschatzten direkten Krankheitskosten von 7,4 Mrd. EUR im Jahr 2015
(4). Zugleich sank die Pravalenz des unerkannten Diabetes bei Erwachsenen im Alter von 18 bis 79
Jahren zwischen 1998 und 2010 von 3,8 % auf 2,0 % (3). Auch der bislang unerkannte Diabetes ist
bereits mit einer verringerten Lebenserwartung assoziiert (5).

Aufgrund der hohen Public-Health-Relevanz des Diabetes wurde 2015 am Robert Koch-Institut (RKI)
mit dem Aufbau einer Diabetes-Surveillance in Deutschland begonnen. Das Projekt , Aufbau einer
Nationalen Diabetes-Surveillance am Robert Koch-Institut” (im Folgenden als ,,Diabetes-Surveillance”
bezeichnet) hat zum Ziel, wesentliche Informationen zum Diabetesgeschehen anhand von definierten
Indikatoren (Kennzahlen) aus verfiigbaren Datenquellen zusammenzufiihren und fir die
Gesundheitspolitik, Gesundheitsforschung, Krankenversorgung und Public-Health-Praxis zeitnah und
handlungsorientiert aufzubereiten. Hierzu erfolgt ein enger Austausch mit der Bundeszentrale fir
gesundheitliche Aufkldrung (BZgA), die derzeit eine Aufklarungs- und Kommunikationsstrategie zur
Pravention des Diabetes und seiner Folgeerkrankungen entwickelt. Beide Projekte sind Teil der
Nationalen Diabetesstrategie des Bundesministeriums fiir Gesundheit (BMG).

Das Projekt wurde durch einen interdisziplindren wissenschaftlichen Beirat begleitet.
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5. Erhebungs- und Auswertungsmethodik

Flr das Projekt wurden im Vorfeld verschiedene Meilensteine und Teilziele definiert. Eine Auflistung

der Meilensteine zeigt Tabelle 1.

Tabelle 1. Im Antrag definierte Meilensteine fiir das Projekt "Aufbau einer Nationalen Diabetes-Surveillance

am RKI".

Ziel(e):

Indikatoren zur Messung der Zielerreichung

Meilenstein 1 — Konzeptphase:

Entwicklung eines Rahmenkonzepts mit
Definition eines evidenzbasierten Kernsets
von Indikatoren, das wichtige ZielgroRRen
fir Krankheitslast, Risikofaktoren und
Versorgung des Diabetes abbildet

e Bestandsaufnahme von Indikatoren, literaturbasiert
(international/national)

e Experten-Workshop international (1) zu Kernindika-
toren und Rahmenkonzepten

e Definiertes Kernindikatorenset

e Rahmenkonzeptentwurf

Meilenstein 2 — Implementierungsphase 1:

Bestandsaufnahme von Primér- und Sekun-
dardaten, Integrierbarkeit der Sekundar-
daten, Konsentierungsprozess fiir Rahmen-
konzept

e Kernindikatorenbasierte Bewertung der Datenverfiig-
barkeit/Integrierbarkeit

e  Experten-Workshop national (2) zu Integrations-
modellen Sekundardaten und Verstetigung

e  Experten-Workshop national (3) zur Konsentierung des

Rahmenkonzepts

Meilenstein 3 — Implementierungsphase 2:

Bestandsaufnahme verbleibender Daten-
licken, Verstetigung Datenrlicklaufe, Ab-
stimmung Inhalt/Format fir Nationalen
Diabetesbericht

e Zwischenbericht: Vergleich Datenbestand und —
Lucken

e  Konzept SchlieBung Datenliicken

e Implementierung Verstetigungsstrukturen

e  Experten-Workshop international (4) zu Best-Practice-

Modellen fiir ,Nationalen Diabetesbericht”

Meilenstein 4 — Produktphase 1:

Surveillance-Ergebnisse (Pilotanalyse),
Prototyp ,Nationaler Diabetesbericht”
(konsentierter Entwurf)

e Integrierte Pilotanalyse (Primér-/Sekundérdaten)
Kernindikatoren-basiert
e Entwurf Prototyp ,Nationaler Diabetesbericht”, abge-

stimmt

Meilenstein 5 — Produktphase 2:

Bewertung Surveillance (Pilotanalyse) nach
Abbildung von ZielgroRen und Strukturen,
Ubertragbarkeit auf andere chronische
Krankheiten

e  Abschlussbericht: Bewertung beziiglich Verstetigung
und Ubertragbarkeit der Diabetes-Surveillance als

Modell fiir andere chronische Krankheiten

Die einzelnen Meilensteine wurden drei Schwerpunkten zugeordnet, deren Bearbeitung im

Folgenden im Detail beschrieben wird.
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Meilenstein 1: Entwicklung eines Rahmenkonzepts mit Definition eines evidenzbasierten Kernsets

5.1 Konzeptphase: Entwicklung eines wissenschaftlichen Rahmenkonzepts

von Indikatoren, das wichtige ZielgroRen fiir Krankheitslast, Risikofaktoren und Versorgung des
Diabetes abbildet

Die Bearbeitung dieses Meilensteins erfolgte in einem mehrstufigen Prozess, der ausfiihrlich von
Gabrys et al. im Journal of Health Monitoring beschrieben wurde (6).

5.1.1 Literaturrecherche zur Bestandsaufnahme von Indikatoren

Zunéchst erfolgte die Ausarbeitung eines Rahmenkonzepts mit vier Handlungsfeldern, welche sich an
dem nationalen Gesundheitsziel ,Diabetes mellitus Typ 2“ von 2003 anlehnen (7, 8). Im Folgenden
wurde im Zeitraum Januar bis Juni 2016 am RKI eine selektive Literaturrecherche zu nationalen und
internationalen Publikationen und Informationssystemen zu Diabetes und nichtlbertragbaren
Krankheiten im Allgemeinen auf Bevélkerungsebene durchgefiihrt. Es wurden folgende
Einschlusskriterien fir Indikatoren definiert:

- Indikatoren zu Typ-1-Diabetes, Typ-2-Diabetes, Schwangerschaftsdiabetes

- Indikatoren mit Bezug zu einem der vier in Anlehnung an das nationale Gesundheitsziel
,Diabetes mellitus Typ 2“ definierten Handlungsfelder der Diabetes-Surveillance: 1)
Diabetesrisiko reduzieren, 2) Friherkennung und Behandlung verbessern, 3)
Diabeteskomplikationen reduzieren, 4) Krankheitslast und Krankheitskosten senken (9)

- Indikatoren mit Definitionen in deutscher oder englischer Sprache

Zum anderen erfolgte in einem Kooperationsprojekt der Diabetes-Surveillance (s. auch ,5.2.3
Kooperationsprojekte im Rahmen der Diabetes-Surveillance”) eine systematische Literaturrecherche
unter Federfihrung des Instituts flr angewandte Qualitdtsforderung und Forschung im
Gesundheitswesen GmbH (aQua) zum Thema Versorgungsindikatoren des Typ-2-Diabetes (10, 11).

5.1.2 Internationaler Workshop zum Thema Kernindikatoren und Rahmenkonzepte

Am 11. und 12. Juli 2016 richtete das RKI im Rahmen der Diabetes-Surveillance einen internationalen
Workshop zum Thema ,Development of a National Diabetes Surveillance in Germany — Core
Indicators and Conceptual Framework” in Berlin aus (12). Fir diesen Workshop wurden
Teilnehmende mit Expertise in der Konzeption und Implementierung bestehender Surveillance-
Systeme und Diabetesregister eingeladen, um wichtige Impulse fur die Konzeptentwicklung und
Indikatorendefinition zu erhalten. Es konnten Expertinnen und Experten aus USA, Kanada und Europa
als Referierende fiir den Workshop gewonnen werden. Zusatzlich wurden alle berufenen Mitglieder
des wissenschaftlichen Beirats sowie weitere nationale Expertinnen und Experten auf dem Gebiet
zum Workshop eingeladen.

Im Vorfeld des Workshops wurden alle Teilnehmenden gebeten, die im Zuge der Literraturrecherche
ermittelten Indikatoren (s. ,5.1.1 Literaturrecherche zur Bestandsaufnahme von Indikatoren®)
hinsichtlich ihrer Relevanz (essenziell, wichtig, zusatzlich, unwichtig) fiir die Diabetes-Surveillance zu
bewerten. 17 Bewertungsbogen entsprechend einer Ricklaufquote von 49 % wurden an die
Arbeitsgruppe Diabetes-Surveillance zurlickgesandt. Die Rickmeldungen wurden sowohl qualitativ
als auch quantitativ aufbereitet und im Rahmen des Workshops diskutiert und finalisiert (9, 12).
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5.1.3 Definition eines Kernindikatorensets und Konsentierung des Rahmenkonzepts

Alle mittels der unter 5.1.1 beschriebenen Suchstrategie identifizierten Indikatoren wurden durch die
Arbeitsgruppe Diabetes-Surveillance am RKI gesichtet und um Indikatoren zu den folgenden
Themenbereichen erganzt:

- Diabetes-Risiko-Test
- RehabilitationsmalRnahmen und -leistungen
- Patientenzufriedenheit
- vermeidbare Krankenhausaufenthalte
- Screeningmallinahmen (Gestationsdiabetes)
- Krankheitslast
Zunachst erfolgte wie unter 5.1.2 beschrieben eine strukturierte Bewertung der durch das RKI

recherchierten Indikatoren durch die Teilnehmenden des Workshops einschlieRlich einer Bewertung
der Relevanz fiir eine Nationale Diabetes-Surveillance.

Im nachsten Schritt erfolgte die Bewertung der gesundheitspolitischen Relevanz der ausgewadhlten
Indikatoren fiir eine Diabetes-Surveillance in Deutschland. Die Basis dafiir bildete ein zweistufiges
Delphi-Verfahren. In der ersten Stufe wurden die 20 Mitglieder des wissenschaftlichen Beirats der
Diabetes-Surveillance gebeten, die a priori identifizierten Indikatoren hinsichtlich ihrer
gesundheitspolitischen Relevanz auf einer 9-stufigen Skala zu bewerten, beginnend bei 1 fir die
niedrigste und 9 fir die hochste Relevanz. 13 Bewertungsbdgen wurden zurlickgesandt entsprechend
einer Riicklaufquote von 65 %. Abbildung 1 zeigt das Bewertungsschema der Indikatoren:

(1) Indikatoren wurden als hoch relevant eingestuft, wenn mindestens 75 % der Bewertungen in
der obersten Klasse (7 —9) lagen.

(2) Indikatoren wurden als relevant eingestuft, wenn zwischen 50 % und weniger als 75 % der
Bewertungen in der obersten Klasse (7 —9) lagen.

(3) Indikatoren wurden mit mittlerer Relevanz eingestuft, wenn mindestens 50 % der
Bewertungen in der mittleren Klasse (4 — 6) lagen

(4) Indikatoren wurden als niedrig relevant eingestuft, wenn mindestens 50 % der Bewertungen
in der untersten Klasse (1 — 3) lagen.

1 2 3 4 5 6 7 ) 9
Niedrig Mittlere Hoch relevant,
relevant Relevanz relevant

Abbildung 1. Schema Relevanzbewertung der Indikatoren der Diabetes-Surveillance (6)

Zusatzlich wurden die Ergebnisse eines Kooperationsprojektes mit dem aQua Institut beriicksichtigt,
welches ein Indikatorenset mit relevanten Indikatoren speziell fiir die Versorgung bei Typ-2-Diabetes
6
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aus Krankenkassendaten identifiziert hat (s. ,5.2.3 Kooperationsprojekte im Rahmen der Diabetes-
Surveillance”).

In die Endauswahl fir das finale Indikatorenset der Diabetes-Surveillance gelangten zunachst
Indikatoren aus beiden Indikatorensets, sofern sie als hoch relevant oder relevant bewertet worden
waren. Indikatoren mit mittlerer oder niedriger Relevanz wurden nicht weiter bericksichtigt.
Weiterhin wurden Indikatoren des Kooperationsprojekts zu spezifischen Versorgungsaspekten (z. B.
Amputation ohne GefaRprozeduren, Majoramputation ohne Zweitmeinung) ausgeschlossen. Die
verbleibenden Indikatoren wurden in Kernindikatoren und Zusatzindikatoren fiir die Diabetes-
Surveillance in Deutschland auf Bevolkerungsebene eingeteilt:

Kernindikatoren

- Hoch relevant bewertete Indikatoren, unabhingig davon, ob sie als Indikatoren fir die
Versorgung von Typ-2-Diabetes klassifiziert waren.

- Relevant bewertete Indikatoren, die zusatzlich als relevant fiir die Versorgung von Typ-2-
Diabetes klassifiziert waren.

- Relevant bewertete Indikatoren fir die Versorgung von Typ-2-Diabetes mit klarem Bezug zur
Diabetes-Surveillance auf Bevolkerungsebene, die bisher nicht im Indikatorenset der Arbeits-
gruppe Diabetes-Surveillance enthalten waren.

Zusatzindikatoren

- Relevant bewertete Indikatoren, die jedoch nicht als Indikatoren fiir die Versorgung von Typ-
2-Diabetes identifiziert wurden.

Fir die abschlieBende Konsensrunde mit dem wissenschaftlichen Beirat der Diabetes-Surveillance
wurden die einzelnen Indikatoren in Anlehnung an das ECHI-Schema (13) nach folgenden Aspekten
aufbereitet:

- Operationalisierung (Definition, Bezugspopulation)

- verfiligbare Stratifizierungsvariablen (z. B. Alter, Geschlecht, sozio6konomischer Status)
- Datenverfligbarkeit

- Art und Periodizitat geeigneter Datenquellen

- wissenschaftlicher Hintergrund

- Referenzen

- Kommentare zu Besonderheiten im Zusammenhang mit der Definition oder Nutzung

5.2 Implementierungsphase: Erschliefung von Datenquellen zur Abbildung der
konsentierten Indikatoren

Meilenstein 2: Bestandsaufnahme von Primdr- und Sekundardaten, Integrierbarkeit der
Sekundardaten, Konsentierungsprozess flir Rahmenkonzept

5.2.1 Bestandsaufnahme zu Datenverfiigbarkeit und Integrierbarkeit

Im Rahmen der Diabetes-Surveillance wurden geeignete Datenquellen identifiziert, welche sich fir
die Analyse der konsentierten Indikatoren eignen (11). Dies umfasste zum einen Primardaten, das
heilt Daten, die anhand im Vorfeld definierter Fragestellungen gezielt erhoben werden. Dazu
gehoéren die bevolkerungsreprasentativen Gesundheitssurveys des RKI. Zusatzlich wurden

7
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verschiedene Sekundardatenquellen gesichtet und bewertet. Bei Sekundardaten handelt es sich um
Daten, die urspriinglich fir einen anderen Zweck oder eine andere Fragestellung erhoben oder
dokumentiert wurden. Die identifizierten Sekundardatenquellen wurden zusammen mit
verschiedenen Expertinnen und Experten auf einem Workshop diskutiert (s. ,,5.2.2 Nationaler
Workshop zum Thema Integration, Nutzung und Verstetigung von Sekundardaten”). Weiterhin
wurden gezielt Methodenprojekte gemeinsam mit externen Kooperationspartnerinnen und -
partnern durchgefiihrt (s. ,5.2.3 Kooperationsprojekte im Rahmen der Diabetes-Surveillance®).

5.2.2 Nationaler Workshop zum Thema Integration, Nutzung und Verstetigung von
Sekundardaten

Am 2. Marz 2017 richtete das RKI einen Workshop mit dem Titel ,Integration, Verstetigung und
Nutzung von Sekundéardaten fir die Diabetes-Surveillance” in Berlin aus (10). Die Vortragenden
stellten jeweils die Dateninhalte und -zugdnge sowie Analysemoglichkeiten und Grenzen bezogen auf
das Thema Diabetes vor. Neben den Referentinnen und Referenten wurden die Mitglieder des
wissenschaftlichen Beirats der Diabetes-Surveillance und gezielt weitere Expertinnen und Experten
aus Epidemiologie und Versorgungsforschung eingeladen, um Starken und Schwachen der
Datenkorper sowie Nutzung und Barrieren fiir den Transfer von Ergebnismengen in die Surveillance
umfassend zu diskutieren. Im Einzelnen wurden Datenkérper nach Datentransparenzverordnung
(DaTraV) beim Deutschen Institut fir Medizinische Dokumentation und Information (DIMDI), der
amtlichen Statistik des Statistischen Bundesamtes, des Wissenschaftlichen Instituts der AOK (WIdO),
der Deutschen Rentenversicherung sowie des Zentralinstituts der Kassenarztlichen Versorgung in der
Bundesrepublik Deutschland (Zi) vorgestellt.

Die sechs zentralen Fragen des Workshops sind nachstehend aufgefiihrt:

. Wie gestaltet sich der Zugang zu den Daten?
. Wie aktuell sind die Ergebnismengen?
. Sind regionalisierte Auswertungen moglich?

. Wie definiert sich die Bezugspopulation?

1

2

3

4. Wie sind Personen mit Diabetes identifizierbar?

5

6. Welche Limitationen (Inhalt, Qualitdt und Validitat) sind zu beachten?

6]

.2.3 Kooperationsprojekte im Rahmen der Diabetes-Surveillance

Im Rahmen des vom BMG in den Jahren 2016 bis 2019 geférderten Projekts ,Forderung und
Weiterentwicklung externer Datenquellen zur Sicherstellung (Auf- und Ausbau) der Nationalen
Diabetes-Surveillance” wurden sogenannte Kooperationsprojekte zur Nutzung von Sekundar- und
Registerdaten durchgefiihrt (11). Ziel dieser Projekte war es, bereits vorhandene Datenquellen auf
ihre Eignung fiir die Diabetes-Surveillance zu priifen und bestehende Datenliicken zu schlieBen. Diese
Projekte im Rahmen der Diabetes-Surveillance wurden in Kooperation mit universitaren und
auBeruniversitaren Einrichtungen durchgefihrt.

Die zwischen 2016 und 2019 geférderten Projekte sind in Tabelle 2 dargestellt.
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Tabelle 2. Kooperationsprojekte im Zeitraum 2016 bis 2019 im Rahmen der Diabetes-Surveillance zur Nutzung von Sekundar- und Registerdaten

. . . . Beteiligte
Kooperationsprojekt Jahr Projektziele Datenquellen L
Institutionen
o Zusammenfiihrung und Verknipfung verschiedener Diabetesregister o DIARY-Register e Universitat Ulm
o jahrliche Pravalenz- und Inzidenzschatzung sowie Zeittrends des Typ-1- o Diabetesregister e Universitat
Diabetes bei Erwachsenen und Typ-2-Diabetes bei Jugendlichen, ab 2018 NRW Tlbingen
Einbeziehung von Informa- 2016 auch von seltenen Diabetesformen (Typ-3-Diabetes) e Sichsisches e TU Dresden
. . . e ab 2017: Analyse Therapieform und Haufigkeiten von Diabeteskompli- Diabetesregister e Deutsches
tionen aus Diabetesregistern - : ) . . . . . .
o ) kationen bei Typ-1-Diabetes aus Diabetesregistern, Betrachtung Zeittrends e DPV-Register Diabetes-Zentrum
in die Diabetes-Surveillance 2019 2000 — 2017 (Projektjahr 2018); Analyse von Zeittrends und rdumlichen (DDZ) Dusseldorf
Unterschieden fiir 2015 — 2018 (Projektjahr 2019)
e Machbarkeitsanalyse fiir zuklinftige verstetigte Datenlieferung der rele-
vanten Indikatoren aus den Diabetesregistern an die Diabetes-Surveillance
(Projektjahr 2019)
2016 o I|dentifikation von Indikatoren der Versorgungsqualitdt von Diabetes, die auf | e Routinedaten AOK e Universitat
Messung der Versorgungs- Basis von Routinedaten abbildbar sind Baden-Wiirttemberg Heidelberg
qualitdst auf Basis von - e Definition von Kernindikatoren und Erstellung eines Minimum-Data Set e aQua-Institut
Routinedaten e Auswertung und Messung der Kernindikatoren und Abschatzung des
2017 Potenzials der Nutzung von Routinedaten als Beitrag zur Nationalen
Diabetes-Surveillance
Surveillance ambulant- e Definition relevanter Indikatoren zur Analyse ambulant-sensitiver Kranken- o DRG-Statistik e Hochschule
sensitiver  Krankenhausfille 2016 hausfélle (ASK) bei Diabetes Niederrhein
bei Diabetes e Berechnung populationsbezogener Raten von ASK sowie Erstellung von
Zeitreihen 2005-2014
Ausbau von Daten zur e Untersuchung der Versorgungsqualitdt von Frauen mit GDM e GestDiab-Register e Wissenschaftliches
Versorgungsqualitit bei 2016 | e Analyse GDM-Screening ¢ IQTIG-Daten Institut der nieder-
Gestationsdiabetes  (GDM); e Ausbau eines GDM-Registers in Nordrhein (Projektjahr 2016) e KBV-Daten gelassenen
Inzidenz und Behandlungs- / e Analyse der bestehenden Datenquellen zu GDM in Deutschland beziiglich Diabetologen
ergebnisse des GDM  in >018 Datenverfligbarkeit und —qualitat; Abschatzung Inzidenz GDM und Haufigkeit

Deutschland

von Komplikationen bei Mittern mit GDM und bei deren Neugeborenen
(Projektjahr 2018)
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Erweiterung Datenbasis fur e Abschatzung von Folgeerkrankungen des Diabetes zur Evaluation der St. Regionale Praxis- Deutsches
Evaluation von diabetes- Vincent-Ziele daten (NRW, Baden- Diabetes-Zentrum
assoziierten Folgeerkrankun- e Bestandsaufnahme zur allgemeinen Datenlage, Priifung von DaTraV-Daten Wiirttemberg) (DDZ) Disseldorf
gen; Terminale Nierenin- 2017 e Erstellung von Datenerfassungskonzepten zu Myokardinfarkt, Erblindungen Herzinfarkt-Register Universitat Dussel-

: Augsbur, dorf
suffizienz (RRT) bei Menschen - und RRT . . . . & g .

. d h Diabetes: 2019 ¢ Analyse der Inzidenz und Pravalenz der RRT bei Menschen mit und ohne Kommunaler Sozial-
mit un ohne labe (.es, Diabetes, auch im Zeitverlauf verband Sachsen
Folgeerkrankungen des Dia- e Methodenworkshop zur Bewertung und Abstimmung von Algorithmen zur GKV-Daten
betes: RRT als Indikator der Definition von Diabetes und seinen Folgeerkrankungen in Routinedaten
Diabetes-Surveillance (Projektjahr 2019)
Hochrechnungen zu Prévalenz e Aktualisierung frilherer Hochrechnungen DaTraV-Daten DDz
und Inzidenz des Diabetes in 2017 e Entwicklung von Inzidenzszenarien unter Berlcksichtigung von Trends in
Deutschland Diabetesrisikofaktoren inkl. Mortalitdtsszenarien
Machbarkeitsstudie zur e Machbarkeitsstudie zur Identifikation von Umweltfaktoren, die als Google Maps Helmholtz Zentrum
Einbeziehung von Informa- Risikofaktoren fiir Adipositas gelten OpenStreetMap Muinchen
tionen zur  adipogenen 2017 | Prifung der Abbildbarkeit der Risikofaktoren mit frei zur Verfligung stehen-
Umwelt in die Surveillance den Geokordierungsdiensten
von Diabetesrisikofaktoren
Hochrechnungen von years of e Abschatzung der Krankheitslast von Diabetes in Deutschland anhand Berech- DaTraV-Daten DDz
life lost (YLL) und healthy life 2018 nung YLL und HLY (Projektjahr 2018) Daten aus den
years (HLY); Hochrechnung e Aktualisierung der Hochrechnungen zur Pravalenz von Diabetes und seinen GEDA-Surveys des
epidemiologischer Kenn- ) Einschrénkungen RKI
sahlen unter verschiedenen e Analyse zu zuklnftigen Verdnderungen YLL / HLY fiir die Bewertung der
) ) 2019 Krankheitslast des Diabetes unter Betrachtung verschiedener Interventions-
Interventionsszenarien szenarien (Projektjahr 2019)
e Konsensfindung zu entscheidenden Indikatoren zur Abbildung der Versor- DPV-Register Universitat
Versorgungsqualitit von Men- gungsqualitat bei Personen mit Diabetes ab 70 Jahren DIVE-Register Freiburg
. . e Vergleichende Bestandsaufnahme aller potentiell zur Verfliigung stehenden Regionale DMP- Universitat Ulm
schen mit Diabetes ab 70 2018 . . . . .
Datenquellen in Bezug auf Studienpopulation und verfligbare Informationen Daten
Jahren zur Abbildung der konsentierten Qualitatsindikatoren AOK-Daten
DaTraV-Daten
KV-Daten
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Die Konsentierung des Rahmenkonzepts erfolgte im Zuge eines zweistufigen Delphi-Verfahrens,

5.2.4 Konsentierung des Rahmenkonzepts

welches im Detail unter 5.1.3 beschrieben ist. Anstelle des zusatzlich geplanten nationalen
Workshops zur Konsentierung des Rahmenkonzepts fand ein Bund-Lander-Gesprach statt, dessen
Inhalt unter 5.2.6 ausfiihrlicher beschrieben ist.

Meilenstein 3: Bestandsaufnahme verbleibender Datenliicken, Verstetigung Datenrlicklaufe,
Abstimmung Inhalt und Format fir Nationalen Diabetesbericht

5.2.5 Datenliicken, Limitationen und Verstetigung der Datenricklaufe

Zur Sichtung und Auswahl geeigneter Datenquellen gehort auch die Identifikation von Datenliicken
und Limitationen. Hierzu wurden die moéglichen Datenquellen zur Analyse der konsentierten Kern-
und Zusatzindikatoren betrachtet.

Zur SchlieBung von identifizierten Datenlicken wurden bereits wahrend der Projektlaufzeit
Kooperationsprojekte durchgefihrt (s. ,5.2.3 Kooperationsprojekte im Rahmen der Diabetes-
Surveillance”). Zuséatzlich wurde in enger Kooperation mit der Bundeszentrale fir gesundheitliche
Aufklarung (BZgA) im Rahmen des vom BMG geforderten Projekts “Krankheitswissen und
Informationsbedarfe — Diabetes mellitus” ein sogenannter Add-on Survey durchgefiihrt (14). Hierbei
handelt es sich um eine telefonische Befragung bei der sowohl Erwachsene ohne diagnostizierten
Diabetes als auch Erwachsene mit bereits diagnostiziertem Diabetes befragt wurden.
Themenschwerpunkte der Befragung waren: Krankheitswissen, Diabetesrisiko bei Menschen ohne
Diabetes bzw. das Risiko fiir Komplikationen bei Menschen mit Diabetes, Krankheitswahrnehmung,
Informationsbedirfnisse, Informationsverhalten und selbstwahrgenommene Vertrauenswiirdigkeit
und Verstandlichkeit der Informationen zu Diabetes in den Medien.

Flr eine Verstetigung der Diabetes-Surveillance ist auch eine Verstetigung der Datenriicklaufe von
groRer Bedeutung. Nur so kann die fortlaufende Zusammenfiihrung und Analyse von Daten zum
Krankheits- und Versorgungsgeschehen, welche die Kernaufgabe einer Surveillance darstellt,
gewahrleistet werden. Aus diesem Grund wurden die Moglichkeiten der Verstetigung der
Datenzugdnge mit den verschiedenen Datenhalterinnen und —haltern erértert.

5.2.6 Inhalt und Format des Nationalen Diabetesberichts

Inhalt und Format des Nationalen Diabetesberichts als ein wichtiges Format der Diabetes-
Surveillance wurde mit Expertinnen und Experten in verschiedenen Workshops sowie mit den
Mitgliedern des wissenschaftlichen Beirats diskutiert. Zusatzlich wurden weitere Moglichkeiten fir
die Dissemination der Ergebnisse auch unter Berlicksichtigung einer regionalisierten
Ergebnisdarstellung erortert.

Zunachst wurde am 30. Mai 2017 ein Bund-Lander-Gesprach zum Thema ,Regionalisierung der GBE
am Beispiel Diabetes-Surveillance” in Berlin durchgefiihrt (15). Dieser nationale Workshop bildete
den Auftakt eines kontinuierlichen Austauschs zwischen der Gesundheitsberichterstattung (GBE) des
Bundes und der Lander. Insgesamt nahmen 15 Vertreterinnen und Vertreter der Bundeslander und
eine Vertreterin des BMG am Bund-Lander-Gesprach teil, drei Bundeslander (Bremen, Rheinland-
Pfalz, Sachsen) waren nicht vertreten. Ziel war es, die im Vorfeld formulierten Erwartungen
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aufzugreifen und zu diskutieren sowie die bestehende Expertise auf Basis teilweise bereits
vorhandener Schwerpunktberichterstattungen der Lander zum Thema Diabetes in die Konzeptphase
der Diabetes-Surveillance zu integrieren. Perspektiven einer weiteren Vernetzung der GBE des
Bundes und der Lander sollten entwickelt werden. Hierzu wurde zundchst der bestehende
Indikatorensatz fiir die GBE der Lander durch das Bundesland Nordrhein-Westfalen vorgestellt sowie
Perspektiven fir ein zuklnftiges Monitoring fir nichtlbertragbare Krankheiten aufgezeigt. Das RKI
stellte zum einen das Konzept und den aktuellen Stand der Diabetes-Surveillance vor und zeigte
Moglichkeiten der Regionalisierbarkeit des mittlerweile erarbeiteten und abgestimmten
Indikatorensets unter Nutzung unterschiedlicher Datenquellen auf. Zum anderen wurden erste
Ergebnisse zur Recherche bestehender Berichtsformate prasentiert. Im Anschluss daran stellten die
Bundeslander Hessen, Hamburg und Schleswig-Holstein ihre Aktivitditen und Konzepte beziiglich
einer GBE zum Thema Diabetes vor.

Weiterhin fand am 7. und 8. Juni 2018 ein gemeinsam von BZgA und RKI ausgerichteter
internationaler Workshop zum Thema ,National Public Health System Response to Diabetes and
other Noncommunicable Diseases” in Berlin statt (16). An dem zweitdgigen Workshop nahmen 10
Referentinnen und Referenten aus sechs Lindern (Belgien, England, Finnland, Kanada, Osterreich
und Schweiz) teil.

Thematisch war der Workshop in zwei Teile gegliedert. Am 1. Tag wurden verschiedene Surveillance-
Systeme fir nichtlibertragbare Erkrankungen (NCD) vorgestellt mit besonderem Fokus auf Best-
Practice-Beispiele fir die Dissemination der Ergebnisse und Informationen der Surveillance an
relevante Stakeholder. Referentinnen aus der Schweiz und England stellten dabei ihre digitalen
Informationsplattformen im Detail vor, welche es den Nutzerinnen und Nutzern ermdglichen
interaktiv die Ergebnisse des jeweiligen Surveillance-Systems einzusehen. Weitere Themen am 1. Tag
waren der Einbezug von Routinedaten in die Surveillance am Beispiel von Belgien und die
systematische Weiterentwicklung eines Surveillance-Systems fiir eine einzelne Erkrankung zu einer
umfassenden NCD-Surveillance in Kanada. Zuletzt wurde die Verknipfung der Surveillance-Systeme
zu Praventionsprogrammen auf Basis der Erfahrungen in Finnland diskutiert, was gleichzeitig die
thematische Uberleitung zum folgenden Tag darstellte.

Der 2. Tag widmete sich dem Austausch von Erfahrungen zur Entwicklung von Praventionsstrategien
fir Diabetes vor dem Hintergrund des landerspezifischen politischen Umfelds und
Gesundheitssystems. Am Beispiel von Osterreich und der Schweiz wurde die Wichtigkeit eines
partizipativen Prozesses zur erfolgreichen Entwicklung einer Diabetesstrategie dargestellt. Zur
Umsetzung der definierten Ziele wurde anschliefend anhand der Implementierung eines Programms
zur Primarpravention von Typ-2-Diabetes in England diskutiert. Abgerundet wurde der Tag von einem
Vortrag aus Finnland, welcher die Anpassung und Weiterentwicklung von Praventionsprogrammen
basierend auf Surveillance-Daten aufzeigte.

12
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5.3 Produktphase: Formatentwicklung fiir eine adressatengerechte
Ergebnisdissemination

Meilenstein 4: Surveillance-Ergebnisse (Pilotanalyse), Prototyp ,Nationaler Diabetesbericht”
(konsentierter Entwurf)

5.3.1 Pilotanalyse der Indikatoren der Diabetes-Surveillance

Die unter 5.1.3 konsentierten Datenquellen fiir die einzelnen Indikatoren wurden entsprechend der
Definition der Indikatoren analysiert. Hierbei wurden — wenn mdglich — auch Stratifizierungen nach
Geschlecht, Alter, Bildung und Region berlcksichtigt. Fiir die Berechnung der Indikatoren, die
mithilfe von Primardaten des RKI abgebildet wurden, lagen die Daten bereits vor bzw. wurden auf
Basis eines im Rahmen der Diabetes-Surveillance entwickelten und durchgefiihrten Add-on Surveys
erhoben (Indikator Patientenzufriedenheit) (14). Fir Indikatoren, die mithilfe von Sekundardaten
berechnet wurden, mussten die Daten zunachst abgefragt werden. Zu diesem Zweck wurden Skripte
fir die Fernabfrage der beim DIMDI verwalteten DaTraV-Daten geschrieben sowie Anfragen zur
Datennutzung bei verschiedenen Datenhaltern gestellt. Dies betraf die fallpauschalenbezogene
Krankenhausstatistik (DRG-Statistik) des Statistischen Bundesamtes, die Rentengewahrungs-
diagnosen auf eine Erwerbsminderungsrente der Deutschen Rentenversicherung, die Daten der
Qualitatssicherung Geburtshilfe auf Basis der Perinatalstatistik der Liander sowie die
Dokumentationsdaten der Disease-Management-Programme (DMP). Zudem wurden die Ergebnisse
aus Kooperationsprojekten (11) bericksichtigt.

5.3.2 Formate der Diabetes-Surveilance

Fir die Formatentwicklung wurden die Ergebnisse aus dem Bund-Linder-Gesprdch (15), dem
internationalen Workshop zum Thema , National Public Health System Response to Diabetes and
other Noncommunicable Diseases” (16) sowie die Riickmeldungen des wissenschaftlichen Beirats der
Diabetes-Surveillance berlicksichtigt. Weiterhin wurden die Ergebnisse einer Studie Uber die
diabetesspezifische Berichterstattung im internationalen Kontext einbezogen (17). Als Vorarbeit fir
die Studie wurde =zunachst eine narrative Literaturrecherche anhand folgender Kriterien
durchgefihrt:

- Vorliegen eines nationalen Gesundheitsplans

- Implementierung eines Registers oder einer Surveillance beziiglich Diabetes oder anderer
nichtlibertragbarer Krankheiten

- Reporting beziiglich Diabetes oder einer anderen nichtiibertragbaren Krankheit

Die Studie selbst erfolgte in einem zweistufigen Prozess. Zunachst erfolgte eine Online-Befragung von
Public-Health-Expertinnen und -Experten aus 46 Landern der OECD, der EU sowie ausgewahlten
weiteren europadischen Landern. Der Fokus der Befragung lag dabei auf den verwendeten Formaten
sowie auf den intendierten Adressaten. Fiir Ldnder ohne Riickmeldung, dies traf auf 19 von 46
Landern zu, wurde eine strukturierte Webrecherche durchgefiihrt. Auf Basis einer narrativen Analyse
der Ergebnisse der Online-Befragung und der Webrecherche wurden selektiv ,Best-Practice-
Beispiele” fir eine gelungene Gesundheitsberichterstattung ausgewdhlt und in die
Formatentwicklung der Diabetes-Surveillance einbezogen.
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Meilenstein 5: Bewertung Surveillance (Pilotanalyse) nach Abbildung von Zielgréen und Strukturen,
Ubertragbarkeit auf andere chronische Krankheiten

5.3.3 Ubertragbarkeit der Diabetes-Surveillance auf andere chronische Krankheiten

Diabetes wurde als ein Beispiel fir eine Surveillance von nichtiibertragbaren Krankheiten (NCD)
ausgewshlt. Ziel des Projekts war es, die Ubertragbarkeit des Surveillance-Ansatzes auf andere NCD
zu Uberprifen. Die abschlieBende Bewertung des Projekts in diesem Kontext findet sich unter ,,8.
Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung”.

6. Ergebnisse

6.1 Konzeptphase: Entwicklung eines wissenschaftlichen Rahmenkonzepts

Meilenstein 1: Entwicklung eines Rahmenkonzepts mit Definition eines evidenzbasierten Kernsets
von Indikatoren, das wichtige ZielgroRen fiir Krankheitslast, Risikofaktoren und Versorgung des
Diabetes abbildet

Im Ergebnis des mehrstufigen Konsensprozess wurden insgesamt 40 gesundheitspolitisch relevante
Indikatoren  beziehungsweise Indikatorengruppen zur Abbildung des Krankheits- und
Versorgungsgeschehens definiert. Von diesen Indikatoren wurden 30 als Kernindikatoren und 10 als
Zusatzindikatoren bewertet und den vier Handlungsfeldern zugeordnet (6). Abbildung 2 zeigt das
Indikatorenset der Diabetes-Surveillance. Wahrend das erste Handlungsfeld ,Diabetesrisiko
reduzieren” die Pradvalenz beeinflussbarer Risikofaktoren von Typ-2-Diabetes und die
Diabetesinzidenz behandelt, fokussiert das zweite Handlungsfeld ,Diabetesfriiherkennung und -
behandlung verbessern” auf die Pravalenz des diagnostizierten und unerkannten Diabetes sowie
verschiedene Aspekte der Prozess- und Ergebnisqualitit im Rahmen der Friiherkennung und
Behandlung von Diabetes. Das dritte Handlungsfeld , Diabeteskomplikationen reduzieren” beinhaltet
die Haufigkeit des Auftretens von Folge- und Begleiterkrankungen. Im vierten Handlungsfeld
»Krankheitslast und Krankheitskosten senken” werden verschiedene Aspekte der individuellen und
gesellschaftlichen Krankheitslast im Zusammenhang mit Diabetes zusammengefasst.
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Handlungsfeld 1
Diabetesrisiko reduzieren

)

Handlungsfeld 3
Diabeteskomplikationen reduzieren
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Kernindikatoren

* Inzidenz dokumentierter Diabetes
= Pravalenz Gestationsdiabetes

+ Obergewicht und Adipositas

= Korperliche Inaktivitat

» Rauchen

* Soziale Deprivation
Zusatzindikatoren

= Pradiabetes

= Zuckerhaltige Erfrischungsgetranke
= Absolutes Diabetasrisiko

» Kontextfaktoren

O
A

Handlungsfeld 2
Diabetesfruherkennung und
-behandlung verbessern

Kernindikatoren

* Depressive Symptomatik

» Kardiovaskulire Erkrankungen

= Diabetische Augenerkrankung

= Diabetische Nierenerkrankung

* Nierenersatztherapie bei Diabetes

* Diabetische Polyneuropathie

= Diabetisches Fufsyndrom

» Diabetesbedingte Amputationen

= Haufigkeit schwerer Hypoglykamien

Zusatzindikatoren
= Risiko kardiovaskulires Ereignis
= Schwangerschafts kemplikationen

Handlungsfeld 4
Krankheitslast und Krankheits-
kosten senken

Kernindikatoren

* Pravalenz bekannter/ dokumentierter Diabetes
= Pravalenz unerkannter Diabates

» DMP-Tailnahmequote

= DMP-Qualitats zielerreichung

= Mersorgungs qualitit des Typ-2-Diabetes
» Behandlungsprofile

= Gesundheits bezogene Lebensqualitat

= Screening Gestationsdiabetes

= Alter bei Diagnose

Zusawzindikatoren

» Gesundhaits-Chack-up
= Patientenzufriedenheit

Kernindikatoren

* Direkte Kosten

= Ambulant-sensitive Krankenhausfille
= Erwerbsminderungsrenta

= Mortalitat

= Verlorene Lebensjahre (YLL)

= Gesunde Lebensjahre (HLY)

Zusatzindikatoren
= In Einschrankung verbrachte Lebensjahre (YLD)
= Disability-adjusted life years [DALY)

Abbildung 2. Konsentiertes Indikatorenset der Diabetes-Surveillance (18)

6.2 Implementierungsphase:
konsentierten Indikatoren

Meilenstein 2: Bestandsaufnahme von

Primar-

Sekundardaten, Konsentierungsprozess flir Rahmenkonzept

und Sekundardaten,

6.2.1 Bestandsaufnahme zu Datenverfligbarkeit und Integrierbarkeit

Fir die Diabetes-Surveillance wurden verschiedene Datenquellen

identifiziert,

Erschliefung von Datenquellen zur Abbildung der

Integrierbarkeit der

die far die

systematische und fortlaufende Analyse des Krankheitsgeschehens geeignet sind und fir die Analyse

der Indikatoren genutzt werden kénnen. Diese Datenquellen sind in Abbildung 3 dargestellt.
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RKI-Gesundheits- Krankheits-

surveys I register

DIABETES

Eml= surveillance

o

Abrechnungs- und mitliche
Versorgungsdaten Statistiken

Abbildung 3. Datenquellen der Diabetes-Surveillance (18)

Bezogen auf die Primardaten sind insbesondere die Daten der bevélkerungsreprasentativen
Befragungs- und Untersuchungssurveys des RKI (BGS98, DEGS1, GEDA) zur Abbildung der Indikatoren
der Diabetes-Surveillance geeignet. Im Hinblick auf die Sekundardatenquellen sind folgende
Datenquellen geeignet, um in der Diabetes-Surveillance verstetigt genutzt zu werden:

- die routinemaRig dokumentierten Abrechnungs- und Versorgungsdaten der Gesetzlichen
Krankenversicherung (DaTraV-Daten)

- die fallpauschalenbezogene Krankenhausstatistik (DRG-Statistik) und die
Krankheitskostenrechnung des Statistischen Bundesamtes

- die Rentengewahrungsdiagnosen auf eine Erwerbsminderungsrente der Deutschen
Rentenversicherung

- die Daten der Qualitatssicherung Geburtshilfe auf Basis der Perinatalstatistik der Lander und
die sekundare Nutzungsmoglichkeit des Qualitatssicherungsverfahrens Perinatalmedizin des
1QTIG

- die Dokumentationsdaten der Disease-Management-Programme (DMP) der KV Nordrhein
und Westfalen-Lippe

- die Daten zur Dokumentation der Untersuchungsergebnisse aus den gesetzlichen
MafRnahmen zur Friherkennung nach § 25 SGB V am Zi

Zusatzlich werden die Ergebnisse aus den Kooperationsprojekten mit externen Partnerinnen und
Partnern beriicksichtigt. Hierzu zdhlen beispielsweise die Daten der bundesweiten Diabetes-
Patienten-Verlaufsdokumentation (DPV) und die Daten der regionalen epidemiologischen
Diabetesregister (19). Die Ergebnisse der unter 5.2.3 dargestellten Kooperationsprojekte sind
groRtenteils auf der Webseite der Diabetes-Surveillance (www.diabsurv.rki.de) einsehbar.

Die Ergebnisse dieses Meilensteins dienten der Definition des Datenmodells der Diabetes-
Surveillance und sind u.a. in die Beschreibung der Indikatoren fiir die Konsentierung des
Rahmenkonzepts, insbesondere beziiglich der Datenverfiigbarkeit sowie der Datenquellen wie unter
5.1.3 beschrieben, eingeflossen.

6.2.2 Konsentierung des Rahmenkonzepts

Das konsentierte Rahmenkonzept der Diabetes-Surveillance ist unter ,7.1 Konzeptphase:
Entwicklung eines wissenschaftlichen Rahmenkonzepts” beschrieben.
16
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Meilenstein 3: Bestandsaufnahme verbleibender Datenliicken, Verstetigung Datenriicklaufe,
Abstimmung Inhalt/Format fiir Nationalen Diabetesbericht

6.2.3 Datenliicken, Limitationen und Verstetigung der Datenricklaufe

Tabelle 3 stellt den aktuellen Stand bezlglich der Abbildbarkeit der Indikatoren durch die
identifizierten Primar— und Sekundardaten dar (s. 7.2.1). Im Ergebnis werden derzeit 14 Indikatoren
aus Primardaten und 14 Indikatoren aus Sekundardaten (davon 7 Indikatoren aus DaTraV-Daten)
abgebildet; 12 Indikatoren bendtigen Informationen aus beiden Datenquellen (davon 7 Indikatoren
mit Einbezug von DaTraV-Daten).

Tabelle 3. Zusammenfassung der Abbildbarkeit der Indikatoren fiir die Diabetes-Surveillance (Stand:
31.12.2019)

Abbildbarkeit

Primédrdaten Sekundardaten
Nr. Indikator Stratifiziert Stratifiziert
(Alter, Ge- (Alter, Ge-
Gesamt Gesamt
schlecht, schlecht,
Regionl) Regionz)
Handlungsfeld 1: Diabetesrisiko reduzieren
Inzidenz (V')
Priavalenz GDM v

Pradiabetes

Ubergewicht/Adipositas

1
2
3
4
5 korperliche Aktivitat
6 Rauchen
7 zuckerhaltige Getranke
3 absolutes Diabetesrisiko
9 soziale Deprivation
10 Kontextfaktoren
Handlungsfeld 2: Diabetesfriiherkennung und -behandlung verbessern
11 bekannter Diabetes
12 unerkannter Diabetes
13  Teilnahmequote DMP %132
14 Qualititszielerreichung DMP 1411724114 14.2.1-14.2.12)
15 Versorgungsqualitat >~ >0
16  Behandlungsprofile "** ¢ (v) (V)
17 Lebensqualitdt
18 Check-up 35
19 Screening GDM v v

20 Patientenzufriedenheit
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Abbildbarkeit

Primdrdaten Sekundardaten
Nr. [Indikator Stratifiziert Stratifiziert
R (Alter, Ge- R (Alter, Ge-
schlecht, schlecht,
Region’) Region’)
21  Alter bei Diagnose
Handlungsfeld 3: Diabeteskomplikationen reduzieren
22  Depression/Depressivitat
23  kardiovaskulire Erkrankungen *** %34 v (V)
24  Risiko kardiovaskulares Ereignis
25 Diabetische Augenerkrankung
26 Diabetische Nierenerkrankung (v)
27 Nierenersatztherapie
28 Diabetische Polyneuropathie (V)
29 Diabetisches FuBsyndrom (v)
30 Diabetesbedingte Amputationen (v)
31  Schwangerschaftskomplikationen v v
32  Haufigkeit schwere Hypoglykdmien (v)

Handlungsfeld 4: Krankheitslast und Krankheitskosten senken
33 Direkte Kosten
34 ambulant-sensitive Krankenhausfille

35 Erwerbsminderungsrente

36  Mortalitat (v)
37 verlorene Lebensjahre B B
38 gesunde Lebensjahre (v)
39 In Einschrankung verbrachte Lebensjahre B B
40  Disability adjusted life years (DALYs) B B

Fett gedruckt: Kernindikator, nicht fett gedruckt: Zusatzindikator
Griin: Indikator derzeit abbildbar, gelb: Indikator derzeit eingeschrankt abbildbar, rot: Indikator derzeit nicht abbildbar
Stratifizierung nach Region umfasst moglichst: Regionen Nord-Ost, Nord-West, Mitte-Ost, Mitte-West und Siden in
Untersuchungssurveys bzw. Bundeslander in Befragungssurveys
? Stratifizierung nach Region umfasst méglichst: Bundeslander
v : Antragsverfahren laufend
(v): Stratifizierung nur eingeschrankt moglich
B: Analyse des Indikators erfolgt in Projekt Burden 2020 (https://www.rki.de/burden2020)

Die Ubersicht macht deutlich, dass die Primadrdaten zur Abbildung der entsprechenden Indikatoren
fast vollstandig vorhanden sind. Fir die Sekundardaten ist dieser Stand noch nicht erreicht. Hier
bestehen nach wie vor Datenliicken bei den Indikatoren Screening Gestationsdiabetes und
Schwangerschaftskomplikationen. Fir beide Indikatoren wurde jedoch zusammen mit einem
Kooperationspartner ein Antrag zur Datennutzung beim Institut fir Qualitat und Transparenz im
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Gesundheitswesen (IQTIG) eingereicht, dessen Ergebnisse Anfang 2020 vorliegen werden. Ein beim
DIMDI eingereichter Antrag zur Auswertung von kardiovaskuldren Komorbiditaten wird aufgrund der
Neustrukturierung der Datentransparenzverordnung derzeit nicht bearbeitet (s. unten). Fir die
Diabeteskomplikationen  insbesondere  die  diabetische  Augenerkrankung sowie die
Nierenersatztherapie ist die Definition der Erkrankung aus Sekundardaten noch nicht abgeschlossen,
so dass eine Auswertung derzeit noch nicht erfolgen kann. Der Indikator Patientenzufriedenheit kann
zwar fir das Jahr 2017 mithilfe der Daten des Add-on Surveys abgebildet werden, eine verstetigte
Analyse dieses Indikators ist derzeit jedoch nicht gewahrleistet. Datenllicken bestehen aulRerdem fir
zwei Indikatoren der Krankheitslast (YLD, DALYs). Die Berechnung dieser beiden Indikatoren soll in
Zusammenarbeit mit der nationalen Krankheitslastberechnung am RKI (BURDEN 2020) erfolgen
(www.rki.de/burden2020).

Die Anpassung beziehungsweise detailliertere Ausarbeitung und Definition sowie die Abbildung der
Indikatoren ,Soziale Deprivation” und ,Kontextfaktoren” ist flir die Fortsetzung der Diabetes-
Surveillance von 2020 — 2021 anvisiert (s. auch ,8. Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung®).

Die fiir eine Diabetes-Surveillance unerlassliche Stratifizierung der Indikatoren insbesondere nach
Region, aber auch unter Berlcksichtigung aller Altersgruppen ist derzeit nicht fiir alle Indikatoren
gegeben. So ist eine Regionalisierung mit den DaTraV-Daten derzeit nur fir ausgewahlte
Berichtsjahre moglich.

Neben den beschriebenen Datenliicken bestehen fir die bereits zur Verfiigung stehenden
Datenquellen verschiedene Limitationen. Dies betrifft zum Beispiel die langen Bearbeitungszeiten der
Anfragen filr die DaTraV-Daten. Allein fiir die Dauer von der Antragsstellung, die bereits Vorarbeiten
und Abstimmungsprozesse mit Expertinnen und Experten bendtigt, bis zur Datenlieferung muss
derzeit von Uber einem Jahr Bearbeitungszeit ausgegangen werden. Momentan wird auf Grundlage
des Digitalen Versorgungsgesetzes (DVG) die Datentransparenzverordnung (DaTraV) Uberarbeitet.
Diese Anpassungen sollen zu einer verbesserten Nutzung der Daten fithren. In dieser
Strukturierungsphase kdnnen von der bisher zustandigen Stelle allerdings keine Antrage bearbeitet
werden, was wiederum Konsequenzen fiir die beantragten Ergebnismengen der Diabetes-
Surveillance hat. Auch liefern die DaTraV-Daten ausschlieflich Informationen Uber gesetzlich
Krankenversicherte. Daten der Privaten Krankenversicherung (PKV) konnten bislang nicht in die
Surveillance integriert werden.

Eine relativ lange Bearbeitungszeit fir gestellte Antrage trifft auch auf das IQTIG zu. Zusatzlich ist
eine Zustimmung des G-BA zur Forschungsfrage notwendig, welche im Vorfeld nicht gewahrleistet
werden kann. Zudem besteht ein finanzieller Aufwand fiir die Datenlibermittlung. Ebenfalls sind die
bislang Uber Kooperationsprojekte eingebundenen Register auf externe Finanzierung angewiesen
und kdnnen ohne zusatzliche Ressourcen keine Daten an die Diabetes-Surveillance liefern.

Bezliglich einer Verstetigung der Datenriickldufe mit externen Datenhaltern konnte wahrend der
Projektlaufzeit folgendes erreicht werden: Die Daten der Deutschen Rentenversicherung, des
Statistischen Bundesamtes und der DMP stehen fiir eine wiederkehrende Ergebnisdarstellung zur
Verfligung. Hingegen ist ein verstetigter Zugang auf Grundlage der Datenquellen DaTraV, IQTIG und
auch die Datenlieferung der Register derzeit nicht geklart.

Grundsatzlich werden fir die Diabetes-Surveillance regionalisierte Analysen in allen Datenquellen
angestrebt. Dies ist derzeit nicht fir alle Datenquellen moglich. Beispielsweise liegen die Daten der
DMP bisher nur fiir Nordrhein-Westfalen stratifiziert nach Altersgruppen und Geschlecht vor.
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Daneben sind die DaTraV-Daten bislang nur flr ausgewdhlte Jahre (hier das Berichtsjahr 2011)
regionalisierbar.

Daher ist eine weitere Koordinierung verschiedener Akteure fiir einen verbesserten Zugang zu
vorhandenen Datenquellen fir den Aufbau und die Zukunft von Surveillance-Strukturen sehr wichtig.
Folgerichtig ist die Arbeit an der Verstetigung von Strukturen mit externen Datenhaltern eine
wesentliche Aufgabe in der Fortsetzung der Diabetes-Surveillance (s. auch ,8. Diskussion der
Ergebnisse, Gesamtbeurteilung”).

6.2.4 Inhalt und Format des Nationalen Diabetesberichts

Inhalt und Format des Diabetesberichts werden unter 7.3.2 dargestellt.

6.3 Produktphase: Formatentwicklung fiir eine adressatengerechte Ergebnis-
dissemination

Meilenstein 4: Surveillance-Ergebnisse (Pilotanalyse), Prototyp ,Nationaler Diabetes-Bericht”
(konsentierter Entwurf)

6.3.1 Pilotanalyse der konsentierten Indikatoren

Im Jahr 2018 erfolgte eine erste Analyse der konsentierten Indikatoren mit den aktuellsten
Ergebnissen der zu diesem Zeitpunkt bereits vorhandenen Primar- und Sekundardatenquellen. Im
weiteren Projektverlauf wurden die Indikatoren sukzessive aktualisiert und vervollstindigt, sobald
weitere Daten zur Verfligung standen. Dies stellte eine wichtige Vorarbeit fir die Erstellung des
Nationalen Diabetesberichts dar, in dem fir jedes Handlungsfeld Ergebnisse fiir eine Auswahl von
etwa funf Indikatoren dargestellt wurden (s. 7.3.2) (18). Die Ergebnisdarstellung der Indikatoren aus
dem Diabetesbericht wird fir die Indikatoren Rauchen, Pravalenz bekannter Diabetes, Pravalenz
unerkannter Diabetes und Pravalenz dokumentierter Diabetes beispielhaft in den Abbildungen 4
bis 6 dargestellt. Eine Ubersicht iiber die Indikatoren mit Versorgungsbezug findet sich auch in einer
Publikation in der Zeitschrift Der Diabetologe (20). Weiterhin werden die Ergebnisse fir alle
Indikatoren mit verfligbaren Daten in Kirze auf der Webseite der Diabetes-Surveillance
(www.diabsurv.rki.de) verfiigbar sein.
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Abblldung 11. Pravalenz des Rauchens in der erwachsenen Bevilkerung in % nach Alter und Geschlecht im |ahr 2014
Quelle: GEDA 2014 /2015-EHIS; nach Zeiher et al.*!
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Abblldung 12. Zeitlicher Verdauf der Pravalenz des Rauchens in der erwachsenen Bevolkerung in % nach Geschlecht.
Quellen: G5Tel03, GEDA 2009, GEDA 2010, GEDA 2012, GEDA 2014/2015-EHIS5; nach Hoebel et al. ¥, Lampert et al *
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Abbildung 4. Ergebnisdarstellung fiir den Indikator Rauchen aus Handlungsfeld 1 aus dem Nationalen
Diabetesbericht (18)

Abblidung 14. Zeidicher Vergleich der Privalenz des bekannten und unerkannten Dhabetes in der 18- bis 79-j3hngen
Bevilkerung in % nach Geschlecht und Bildungsgruppe. Quelle: BG598, DEGST; nach Heidemann et al *"

W Bekannter Diabetes [l Unerkannter Diabetes

H . E H H
12 77
48 47 H

1998 2010 1998 2010 1998 2010 1998 2010 1998 2010 1998 2010
Gesamt Frauen Manner untere mittlere bere
Bild pe  Bild pe

BSEMPE BSETUPE B=ETUPF

n.2

Abbildung 5. Ergebnisdarstellung fiir die Indikatoren Pravalenz bekannter Diabetes und Pravalenz
unerkannter Diabetes aus Handlungsfeld 2 aus dem Nationalen Diabetesbericht (18)
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Abblidung 15. Pravalenz des dokumentierten Diabetes bei gesetzlich krankenversicherten Erwachsenen in %
nach Alter und Geschlecht im |ahr 2013. Quelle: DaTraV-Daten; nach Schmidt et al.™
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Abblidung 16. Privalenz des dokumentierten Diabetes bei gesetzlich krankenversicherten Erwachsenen in %
nach Bundesland und Geschlecht im |ahr 2011. Quelle: DaTraV-Daten; nach Schmidt et al
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Abbildung 6. Ergebnisdarstellung fiir den Indikator Pravalenz dokumentierter Diabetes aus Handlungsfeld 2
aus dem Nationalen Diabetesbericht (18)

6.3.2 Formate der Diabetes-Surveillance

Fiir eine zielgruppensensible Adressierung der Inhalte und Ergebnisse der Diabetes-Surveillance
wurden in dieser ersten Projektphase verschiedene Formate entwickelt. Hierzu fand ein enger
Austausch mit Expertinnen und Experten auf nationaler und internationaler Ebene statt. Zuséatzlich
wurde eine narrative Literaturrecherche sowie eine Studie zum Thema diabetesspezifische
Gesundheitsberichterstattung im internationalen Kontext durchgefihrt.

Abbildung 7 zeigt die Ergebnisse der Literaturrecherche fiir die Lander, die bis zum Jahr 2017
mindestens einen diabetespezifischen Bericht veroffentlicht haben. Dabei sind auf der Y-Achse die
Anzahl der Jahre einer diabetesspezifischen Gesundheitsberichterstattung und auf der X-Achse die
Anzahl der Diabetesberichte abgebildet. Die GroRe der Kreise (engl. Bubbles) steht fiir den Umfang
der Seiten der Berichterstattung pro Nation. Fir Deutschland wurden insgesamt 900 Seiten an
diabetesspezifischen Berichten Gber einen Zeitraum von 5 Jahren ermittelt.

22



Projekt GE 2015 03 23 — Abschlussbericht ROBERT KOCH INSTITUT

X

35
: -
25
20

15

Czech Repl
Switzerland
Hungary

New ‘{an .
.Ilte‘gdom
Slovenl’
O—Denma

1 9 1

Anzahl der Jahre Berichterstattung

Anzahl der Diabetes Berichte

Abbildung 7. Berichterstattung mit dem Themenschwerpunkt Diabetes in OECD-Landern bis zum Jahr 2017

Die anschlieRende online Befragung von internationalen Expertinnen und Experten der OECD, der EU
sowie ausgewdhlter weiterer europédischer Lander zur diabetesspezifischen Gesundheits-
berichterstattung fokussierte insbesondere auf die verwendeten Formate und die adressierten
Zielgruppen. Es zeigte sich, dass der Grofteil der Lander (83 %) Diabetes in der
Gesundheitsberichterstattung berlcksichtigt. Von diesen Landern stitzen sich far die
diabetesspezifische Gesundheitsberichterstattung drei Viertel (77 %) auf ein indikatorenbasiertes
Berichtssystem. Themenspezifische Berichte zu Diabetes oder nichtiibertragbaren Krankheiten (67 %)
sowie nationale Gesundheitsberichte (64 %) stellen die am haufigsten verwendeten Formate dar,
gefolgt von Online-Formaten (57 %) wie Webseiten oder Datenbanken. Die Berichterstattung richtete
sich in erster Linie an die Politik und Entscheidungstragerinnen und -trager des Gesundheitswesens
(95 %) sowie Medien und Presse (80 %).

Als ,Best-Practice-Beispiele” mit besonderer Relevanz fiir die Formatentwicklung der Diabetes-
Surveillance wurden folgende Formate mit unterschiedlichen Schwerpunkten ausgewahilt.

- Interaktive grafische Darstellung: Die Webseite des Bundesamt fir Gesundheit (BAG) aus der
Schweiz (https://www.obsan.admin.ch/de/MonAM) zeigt eine besonders nutzerfreundliche
und differenzierte grafische Darstellung verschiedener Indikatoren.

- Flexible Auswertungsmoglichkeiten: Die Fingertips-Plattform von Public Health England
(https://fingertips.phe.org.uk/) zur fexiblen Darstellung von Daten zu Diabetes bietet
besonders vielfaltige Auswertungsmoglichkeiten fir die Anwenderinnen und Anwender.

- Aufschlussreicher illustrierter Gesundheitsbericht: Der Bericht des National Insitute for Public
Health and the Environment aus den Niederlande
(https://www.rivm.nl/publicaties/volksgezondheid-toekomst-verkenning-2018-gezond-
vooruitzicht-synthese) ist schliissig gegliedert und bietet Informationen zur Entwicklung der
Gesundheit der Bevolkerung in den Niederlanden mit ausgewogener Gestaltung von Text
und Abbildungen.
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- Informative Flyer unter Nutzung sozialer Medien: Die Centers for Disease Control and

Prevention (CDC) aus den USA verwenden informative Infografiken und innovative Formate
unter Einbezug sozialer Medien, um die Allgemeinbevdlkerung tber das Thema Diabetes zu
informieren (https://www.cdc.gov/diabetes/library/socialMedia/index.htmil).

Als weitere Grundlage fir die Formatentwicklung diente der Workshop zum Thema , National Public
Health System Responses to Diabetes and Other Important Noncommunicable Diseases” (s. 5.2.6),
bei welchem ebenfalls Best-Practice Modelle zur Dissemination von Ergebnissen aus Surveillance-
Systemen von nichtlibertragbaren Erkrankungen vorgestellt wurden (16). Hierzu gehdrten unter
anderem die bereits erwdahnte Webseite des BAG (Schweiz) sowie die Fingertips-Plattform von Public
Health England aber auch Beispiele aus Canada, Belgien und Finnland.

Basierend auf den hier gezeigten Ergebnissen wurde auf der 5. Sitzung des Wissenschaftlichen
Beirats der Diabetes-Surveillance eine erste Strategie fiir die Dissemination erarbeitet (Abbildung 8).
Neben einem Diabetesbericht, welcher auf die Akteure in Gesundheitswesen und Politik fokussiert,
sollen die Daten auf einer Webseite veroffentlicht werden, welche nach Méglichkeit auch interaktive
Darstellungen der Indikatoren fiir die Nutzerinnen und Nutzer ermoglicht. Zur Steigerung der
Aufmerksamkeit beziiglich Diabetes und der Informationen der Surveillance-Ergebnisse sollen
zusatzlich Social-Media-Kanéle und Prasentationen auf Symposien und Kongressen genutzt werden.

Q-E-EJ Webseite/ Diabetes- Social Media, Newsletter,
Format Datenbank Bericht Symposium, Kongresse
000 i
"' O x
) Akt .
Zielgruppe Alle Gesun dhz::‘;ivesen Politik Alle
* Kein spezifischer inhaltlicher Fokus * Epidemiologie (Pravalenz, Inzidenz, * Spezifische Themen zu
. « Alle Indikatoren mit interaktiven Mortalitat) — Besonderen Subpopulationen
Elementen zum Datenabruf * Risikofaktoren (Adipositas, (Kinder- /Jugendliche, Alte, etc.)
Inhalt + Beschreibung Methodik und Erndhrung, etc.) — Relevante neue Entwicklungen
verwendeter Datenquellen * Krankheitslast und Kosten oder Verdnderungen

Abbildung 8. Drei Saulen fiir die Dissemination der Ergebnisse der Diabetes-Surveillance

Der Aspekt der regionalisierten Analysen, welcher auf dem Bund-Lander-Gesprach diskutiert wurde,
wurde bei der Formatentwicklung bereits berlicksichtigt. Da fiir die Bundeslander eine Darstellung
der Ergebnisse der Indikatoren mindestens auf Ebene der Bundeslander und zukiinftig, wenn moglich
bis auf Kreis- oder Postleitzahlenebene von groRer Bedeutung ist, stellt der Ausbau regionalisierter
Analysen wie oben bereits erwahnt auch einen Schwerpunkt der Fortsetzung der Diabetes-
Surveillance dar (s. ,,8. Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung”).

Flr die Disseminationsstrategie der Diabetes-Surveillance wurde zudem ein Logo fiir die Diabetes-
Surveillance erstellt (s. Abbildung 9), welches den Wiedererkennungswert der Produkte der
Diabetes-Surveillance steigern soll.
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Abbildung 9. Logo der Diabetes-Surveillance

Im Folgenden werden der Diabetesbericht als Printformat sowie die Webseite der Diabetes-
Surveillance als digitales Format im Detail vorgestellt.

Der Prototyp des Nationalen Diabetesberichts fasst die wesentlichen Ergebnisse zum Abschluss der
ersten Projektphase zusammen. Der Bericht gliedert sich in vier Kapitel — eines fir jedes
Handlungsfeld. In jedem Kapitel werden die Ergebnisse fiir das jeweilige Handlungsfeld zunachst
zusammenfassend beschrieben. Daran anschlieRend werden fiir jedes Handlungsfeld etwa finf
Kernindikatoren, die nach Ricksprache mit dem wissenschaftlichen Beirat sowie unter
Bericksichtigung der Datenverfligbarkeit ausgewahlt wurden, in einem Faktenblatt vorgestellt. Je
nach Datenverfligbarkeit werden die Indikatoren in ihrem zeitlichen Verlauf abgebildet sowie
stratifiziert nach Geschlecht, Alter und Bildung oder Region dargestellt. Der Bericht ist als
Druckexemplar verfligbar und kann als pdf-Version auf der Webseite der Diabetes-Surveillance
abgerufen werden. Neben einer deutschsprachigen Version wird der Diabetesbericht Anfang 2020
auch in Englisch in digitaler Form erscheinen, um internationalen Nutzerinnen und Nutzern Zugang
zu den Surveillance-Ergebnissen zu gewahren.

Abbildung 10 zeigt die Startseite der Webseite der Diabetes-Surveillance (www.diabsurv.rki.de).
Neben einer Projektbeschreibung, den Ergebnissen der Kooperationsprojekte und der Bereitstellung
der Publikationen aus der Diabetes-Surveillance soll die Webseite auf die Visualisierung der
Indikatoren der Diabetes-Surveillance fokussieren. Angelehnt an die oben beschriebenen Best-
Practice-Beispiele, soll die Webseite den Nutzerinnen und Nutzern erlauben die Daten interaktiv zu
erfassen. Auch soll die Methodik der einzelnen Indikatoren sowie deren Datenquelle und
Datenqualitat transparent dargestellt werden. Fiir die Fortsetzung der Diabetes-Surveillance (s. auch
,»,8. Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung”) ist geplant die Webseite weiter auszubauen.
Perspektivisch soll eine Datenbankabfrage implementiert werden, welche es den Nutzerinnen und
Nutzern erlaubt Daten zu spezifischen Fragestellungen abzurufen.
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Abbildung 10. Screenshot der Diabetes-Surveillance Webseite (www.diabsurv.rki.de)

Die Berichtsformate sollen in der Fortsetzung der Diabetes-Surveillance in enger Abstimmung mit
den jeweiligen Nutzergruppen adressatengerecht weiter ausdifferenziert und weiterentwickelt
werden (s. auch ,,8. Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung®).

Meilenstein 5: Bewertung Surveillance (Pilotanalyse) nach Abbildung von ZielgréBen und Strukturen,
Ubertragbarkeit auf andere chronische Krankheiten

Die Bewertung der Diabetes-Surveillance hinsichtlich Verstetigung und Ubertragbarkeit als Modell fiir
andere chronische Krankheiten erfolgt wunter Punkt ,8. Diskussion der Ergebnisse,
Gesamtbeurteilung”.

7. Diskussion der Ergebnisse, Gesamtbeurteilung

Es wurden alle unter ,5. Erhebungs- und Auswertungsmethodik” dargestellten Vorhabensziele und
Teilziele des Projekts erreicht. Zusatzlich konnte neben dem Diabetesbericht auch eine Webseite als
online Format erstellt werden, welche die Ergebnisse in Zukunft auf interaktive Weise fir die
verschiedenen Nutzerinnen und Nutzer zur Verfligung stellt. Wahrend der Projektlaufzeit konnte ein
Zugang zu (fast) allen bendtigten Datenquellen erreicht werden, jedoch gestaltet sich die
Verstetigung mancher Datenfliisse nach wie vor schwierig. Aus diesem Grund stellt dieses Thema
einen Schwerpunkt in der Fortsetzung der Diabetes-Surveillance (2020 — 2021) dar (s. unten). Im
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Hinblick auf den im Antrag dargestellten Themenschwerpunkt Mortalitdat konnte die
Todesursachenrecherche aus organisatorischen Griinden nicht vollstandig abgeschlossen werden.
Eine erneute Abfrage des Mortalitatsstatus ist parallel fir den Zeitraum der Fortsetzung der
Diabetes-Surveillance geplant.

Fir die implementierten Prozesse, Strukturen und Abldufe wurde die Ausweitung der Diabetes-
Surveillance auf andere nichtilibertragbare Krankheiten (NCD) stets mitgedacht. Hier lasst sich
festhalten, dass die entwickelte Expertise, insbesondere das Rahmenkonzept und die Ableitung von
Indikatoren auch auf andere NCD (bertragen werden kann. Beispielsweise flieBen die Erfahrungen
aus der Diabetes-Surveillance derzeit bereits in das Projekt ,,Nationale Mental Health Surveillance am
Robert Koch-Institut“ ein (www.rki.de/mhs). Auch kénnen die gewonnenen Erfahrungen mit

verschiedenen Datenquellen und die Kontakte zu den entsprechenden Datenhaltern Synergien fiir
die Implementierung von Indikatoren zu anderen NCD schaffen. Ebenso wurde bei der
Formatentwicklung die potenzielle Erweiterung auf zusatzliche Erkrankungen im Rahmen einer NCD-
Surveillance bereits beriicksichtigt.

Die Ergebnisse von mathematischen Modellierungen zur Entwicklung zukiinftiger Fallzahlen zeigen
eindricklich, dass die Zahl der an Typ-2-Diabetes erkrankten Personen in Deutschland weiter steigen
wird (21). Die weitere Zunahme der Lebenserwartung leistet hierzu einen Beitrag, da Typ-2-Diabetes
wie andere wichtige NCD, z.B. Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Krebserkrankungen chronisch-
obstruktive Lungenerkrankung, Gberwiegend im hoheren Lebensalter auftritt. Entscheidend fir die
zuklnftige Entwicklung der Fallzahlen wird nach Ergebnissen dieser Modellrechnungen jedoch sein,
ob die Neuerkrankungsrate des Typ-2-Diabetes nachhaltig gesenkt werden kann. Eine zentrale
Aufgabe im Interesse der offentlichen Gesundheit wird daher sein, das Risiko fiir Typ-2-Diabetes in
der Bevolkerung durch verhaltens- und verhaltnisbasierte Malnahmen zur Gesundheitsférderung
und Pravention weiter zu senken. Hiermit wird gleichzeitig ein krankheitstibergreifender Beitrag zur
Pravention von NCD geleistet, da Typ-2-Diabetes und andere NCD wesentliche beeinflussbare
Risikofaktoren teilen. Das Vorliegen einer Diabeteserkrankung geht auch heute noch mit erhéhter
Sterblichkeit und Einschréankungen von Lebensqualitdt und erhéhtem Behandlungs- und Pflegebedarf
einher (1, 2). Hierzu tragen zum einen diabetesbezogene Belastungen und Folgeerkrankungen bei,
z. B. chronische Niereninsuffizienz, Minderung oder Verlust der Sehfihigkeit, diabetischer Fuf und
Amputationen der unteren Gliedmale. Zum anderen haben Erwachsene mit Diabetes ein erhdhtes
Risiko fiir Begleiterkrankungen und Multimorbiditat im Vergleich zu gleichaltrigen Personen ohne
Diabetes. Die Versorgung von bereits an Diabetes erkrankten Personen muss daher weiter verbessert
werden.

Das BMG fordert die Fortsetzung der Diabetes-Surveillance (DiabSurv 2.0) bis Ende 2021. Ziel der
Projektfortsetzung ist es, die Voraussetzungen fir eine Verstetigung der Diabetes-Surveillance als Teil
einer NCD-Surveillance ab dem Jahr 2022 zu schaffen. Der Fokus des Projekts liegt auf folgenden
Zielstellungen:

(1) Ausbau, Anpassung und Verstetigung der Indikatoren
Das bereits bestehende Indikatorenset soll aktualisiert und wenn notwendig angepasst oder ausge-
baut werden. Weiterhin sollen sogenannte Leitindikatoren entwickelt werden. Zudem soll eine

Verstetigungsstruktur fir kontinuierliche Datenriicklaufe implementiert werden, so dass eine
regelmaRige Aktualisierung der Indikatoren gewahrleistet ist.
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Die bisherigen Print- und Online-Formate sollen, falls notig, angepasst werden und zudem durch eine

(2) Ausbau, Anpassung und Verstetigung der Berichtsformate

Datenbank erganzt werden. Hierbei sollen die Ergebnisse der Diabetes-Surveillance fir bestimmte
Nutzergruppen gezielt, gemal der Anwendungsbedarfe aufbereitet werden. Ebenso soll die Nutzung
der Ergebnisse durch die verschiedenen Anwenderinnen und Anwender evaluiert werden. Weiterhin
soll eine regionalisierte Ergebnisdarstellung ausgebaut werden. Dabei soll ein Konzept fir die
Verknlpfung der Diabetesberichterstattung mit der Gesundheitsberichterstattung der Lander
entwickelt werden.

(3) Implementierung eines lebensphasenspezifischen Zugangs

Der lebensphasenspezifische Zugang sowie spezifische Zielgruppen sollen fiir das Indikatorenset und
die Diabetesberichterstattung berticksichtigt werden.

(4) Ausbau Kooperationen

Die bereits bestehenden Netzwerke und Kooperationen sollen vertieft werden. Dariiber hinaus sollen
weiterhin Kooperationsprojekte gezielt initiiert sowie bestehende Projekte weitergefiihrt werden.

8. Gender Mainstreaming Aspekte

Gender Mainstreaming Aspekte wurden wahrend der gesamten Projektlaufzeit konsequent
mitgedacht und beriicksichtigt. Insbesondere die Erstmanifestation eines Diabetes in der
Schwangerschaft (Gestationsdiabetes) ist flir Frauen mit einem zusatzlichen Risiko fiir eine spatere
Erkrankung an Typ-2-Diabetes verbunden. Die Betrachtung des Risikos zur Entwicklung eines
Gestationsdiabetes erfahrt daher besondere Beachtung. Generell wurden alle Analysen und werden
auch alle zukinftigen Analysen fir die einzelnen Indikatoren stets flr Frauen und Manner getrennt
voneinander vorgenommen, da bekannt ist, dass insbesondere altere Manner eine hoéhere
Lebenszeitpravalenz bei der Entwicklung eines Diabetes aufweisen.

9. Verbreitung und Offentlichkeitsarbeit der Projektergebnisse

Das Ziel einer Surveillance ist es, wichtige Informationen zeitnah und adressatengerecht fiir
entscheidende Akteure im Gesundheitswesen bereit zu stellen, um die Planung, Umsetzung und
Evaluation von Public-Health-MalRnahmen zu unterstiitzen (22, 23).

Fiir die Diabetes-Surveillance wurden verschiedene Formate fiir eine zielgruppensensible
Ergebnisdissemination entwickelt (s. 7.3.2). Hierzu gehorte zum einen der Prototyp eines Nationalen
Diabetesberichts (18), welcher die wichtigsten Projektergebnisse zusammenfasst und zum
Weltdiabetestag am 14. November 2019 erschienen ist. Zusatzlich wurde eine Webseite entwickelt
und ebenfalls zum Weltdiabetestag 2019 online gestellt (www.diabsurv.rki.de). Die Webseite bietet

Informationen zu den Zielen der Diabetes-Surveillance, zur Methodik und zu den
Kooperationsprojekten. Zusatzlich sind auf der Webseite alle bereits veroffentlichten Publikationen
und Berichte der Diabetes-Surveillance verfiigbar (s. auch ,12. Publikationsverzeichnis“). Zukinftig
sollen auch die Ergebnisse fir die Indikatoren der Diabetes-Surveillance mit verfiigbaren Daten auf
interaktive Weise dargestellt werden. Die Webseite wird laufend aktualisiert. Daneben wurden die
Ergebnisse des Projekts auf verschiedenen Kongressen vorgestellt und dort mit Expertinnen und
Experten diskutiert (s. auch ,12. Publikationsverzeichnis®).
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Im Zuge der Offentlichkeitsarbeit wurde zudem der Twitter-Kanal des RKI genutzt und es wurden
Pressemitteilungen zu bestimmten Themen erstellt, um die Aufmerksamkeit zu steigern.

Im Hinblick auf eine geplante Verstetigung der Diabetes-Surveillance einschlieBlich einer
Verstetigung der Datenriicklaufe aus Sekundardaten im Rahmen einer zukiinftigen NCD-Surveillance
ist die Entwicklung einer umfassenden Datenbank fiir die Fortsetzung der Diabetes-Surveillance
geplant.

10. Verwertung der Projektergebnisse (Nachhaltigkeit und Transferpotential)

Wie bereits beschrieben, ist es das Ziel einer Surveillance und somit auch der Diabetes-Surveillance,
Informationen fiir entscheidende Akteure im Gesundheitswesen bereit zu stellen. Diese
Informationen kénnen dann beispielsweise fiir die Planung von Public-Health-MaBnahmen genutzt
werden. Mit dem Diabetesbericht und der Webseite liefert die Diabetes-Surveillance wichtige
Informationen filir verschiedene Zielgruppen. Dies betrifft insbesondere die Ergebnisse zu den
Indikatoren der Diabetes-Surveillance aber auch die Einordnung dieser Ergebnisse, wie sie im
Diabetesbericht zu finden ist. Zu den Zielgruppen zdhlen unter anderem das BMG aber auch andere
Stakeholder aus dem Gesundheitswesen. Die Ergebnisse der Diabetes-Surveillance werden zudem fiir
die von der BZgA im Rahmen lhrer Kommunikations- und Aufklarungsstrategie zum Thema Diabetes
initiierte Webseite www.diabinfo.de genutzt.

Zudem sind die Ergebnisse der Diabetes-Surveillance, z. B. im Hinblick auf die Erarbeitung des
Rahmenkonzepts sowie das Datenmodell, von grofRer Bedeutung fiir den geplanten Aufbau einer
NCD-Surveillance am RKI. Sie werden beispielsweise derzeit bereits fir die Entwicklung einer Mental-
Health-Surveillance am RKI genutzt.

Mit der Fortsetzung der Diabetes-Surveillance bis Ende 2021 ist ein wichtiger Schritt hinsichtlich einer
Verstetigung der aufgebauten Strukturen im Rahmen einer geplanten NCD-Surveillance gemacht.
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