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1 Einleitung

Im Auftrag des BAG hat das Buro Vatter ein Monitoring-System zur Umsetzung des Bun-

desgesetzes Uber das elektronische Patientendossier konzipiert (Monitoring-Konzept).

1.1 Zweck des Monitoring und des Monitoring-Konzepts

Das Monitoring des EPDG dient einerseits als Grundlage fiir die gesetzlich vorgesehene
Evaluation des Bundesgesetzes iiber das elektronische Patientendossier (EPDG'), anderer-
seits soll es dem BAG in geeigneter Kadenz Informationen iiber die Umsetzung des Geset-

zes und die Verbreitung des elektronischen Patientendossiers (EPD) zur Verfugung stellen.

Das Monitoring-Konzept dient als Grundlage fir das BAG, um festzulegen, welche Indika-
toren im Rahmen des Monitorings erhoben werden sollen. Die einzelnen Indikatoren wer-
den beschrieben; weiter wird die vorgesehene Datenquelle angegeben und werden Aussa-
gen dazu gemacht, hinsichtlich welcher Untergruppen die erfassten Merkmalstriger zu dif-
ferenzieren sind. Ebenfalls wird im Konzept darauf hingewiesen, welche Informationen

einzig im Rahmen der Evaluation, nicht aber im Monitoring selbst erhoben werden sollen.

Das Monitoring bildet die Grundlage fir das Umsetzungskonzept und die Entwicklung der
Erhebungsinstrumente und -prozesse. Es hilt die hierfiir noch ausstehenden Arbeitsschrit-
te fest.

1.2 Gegenstand des Monitoring-Konzepts

1.2.1 Erkenntnisinteressen der Evaluation als Ausgangspunkt

Den thematischen Rahmen des Monitorings EPDG steckt das Rahmenkonzept der Evalua-
tion und den damit verbundenen (ibergeordneten Fragestellungen ab (BAG 2016a). Dabei
missen nicht zwingend alle Evaluationsfragen basierend auf den Monitoring-Daten beant-
wortet werden. Ein Teil der Evaluationsfragen kann auch durch spezifische Erhebungen
der geplanten Evaluationen, allenfalls gar durch Begleitforschungsmandate beantwortet

werden.

Das vorliegende Dokument wird entlang der vier vorgesechenen Themenfelder der Evalua-

tion strukturiert. Es sind dies:

e Aufbau, Verbreitung und Nutzung des EPD durch Patienten und Gesundheitsein-

richtungen/Gesundheitsfachpersonen

I Bundesgesetz vom 19. Juni 2015 tiber das elektronische Patientendossier (EPDG). Veréffentlicht: BBL
2015 48065.
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e Angemessenheit des Datenschutzes und der Datensicherheit inklusive der informa-
tionellen Selbstbestimmung

e Technische und semantische Interoperabilitit

e Nutzen des EPD

Im Rahmenkonzept der Evaluation und den weiteren Dokumenten sind diese vier Themen
anhand von Fragen und Vorschligen fir Indikatoren konkretisiert worden. Die in diesem
Konzept vorgeschlagenen Indikatoren (inkl. Quelle) kniipfen an diese Fragen und die vor-

bestehenden Vorschlige an.

Hinweis: Wir stellen bei der Verbreitung und dem Nutzen bewusst das EPD in den Vor-
dergrund und nicht das EPDG, obwohl letzteres natiirlich den Rahmen gestaltet, in dem
sich das EPD seinen Nutzen entfalten kann. Es wird die Aufgabe der Evaluation sein zu
zeigen, inwieweit die Bestimmungen des EPDG der Verbreitung des EPD und der Entfal-

tung seines Nutzens forderlich oder hinderlich sind.

1.2.2 Zwei Arten von Daten

Das Monitoring beinhaltet zwei Arten von zu erhebenden Daten gliedern, die bei der Erar-

beitung des Konzepts unterschiedlich detailliert bearbeitet wurden.

e Betriebsdaten EPDG: Hierbei handelt es sich um Daten, die Uiber den Betrieb des
EPDG (Verbreitung, Nutzung,...) informieren. Diese Daten mussen grosstenteils
von den Betreibern des EPDG, also v.a. den Gemeinschaften® geliefert werden.
Die Lieferung muss im Ausfiihrungsrecht verankert sein, weshalb die hierauf ge-
stitzten Indikatoren im Rahmen dieses Mandats prioritir entwickelt wurden. Das
Konzept vorliegende Konzept beschreibt fir diesen Teil des Monitorings prizise,
welche Indikatoren zu erheben sind. Noch offen ist zum Teil der Detaillierungs-
grad der Erhebung. So werden zwar Aussagen zur Aufschliisselung der Indikatoren
nach interessierenden Merkmalen gemacht, diese aber noch nicht prizise operatio-
nalisiert (z.B. ist festgelegt, dass Patienten mit EPD nach dem Alter differenziert
erhoben werden sollen; noch offen ist aber, wie die Altersgruppen genau geglieder
werden. Ebenfalls noch offen ist zum Teil die Art der Datenlieferung von den Ge-
meinschaften ans BAG. Die beiden in Frage kommenden Varianten werden indes
beschrieben (Abschnitt 3.1) und diskutiert dargestellt. In Kapitel 9 wird das Vor-

gehen bis zum Variantenentscheid erortert.

e Befragungsdaten: Hierbei handelt es sich um Daten, bei denen Akteure des Ge-

sundheitswesen und die Bevolkerung/Patientinnen und Patienten) zu Thren Erfah-

2 Es ist zwischen Stammgemeinschaften und Gemeinschaften zu unterscheiden. Wir verwenden im vorlie-
genden Dokument pauschal den Begriff ,,Gemeinschaften®, wenn damit sowohl Stammgemeinschaften als
auch Gemeinschaften gemeint sind. Wenn nur Gemeinschaften, nicht aber Stammgemeinschaften gemeint
sind, wird dies im Text gekennzeichnet.
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rungen und Einschitzungen beztiglich des EPD befragt werden. Hier wurden im
Rahmen dieses Mandats erst summarische Vorschlige fir Indikatoren und die die-
sen zugrunde zu legenden Erhebungen gemacht. Ausfiihrungen zum weiteren Vor-

gehen finden sich in Kapitel 9.

1.3 Bestehende Vorarbeiten fiir die Erarbeitung Monitoring-Konzepts

Die Erarbeitung des Monitoring-Konzepts im Rahmen dieses Mandats konnte sich auf

verschiedene Vorarbeiten stiitzen:

Detailliertes Wirkungsmodell (Sager et al. 2016) sowie Uberlegungen und Recher-
chen zu Schlisselindikatoren (Sager et al. 2015). Das Wirkungsmodell wurde ge-
meinsam mit einer Begleitgruppe validiert.

Darauf aufbauend entwickelte die Fachstelle Evaluation und Forschung des BAG
ein Rahmenkonzept fir die Evaluation des EPDG (BAG 2016a) und detaillierende
tbergeordnete Fragestellungen (BAG 2016b; BAG 2016¢). Das Rahmenkonzept
wurde vom Direktionsbereichsleiter Gesundheitspolitik und der Abteilung Ge-
sundheitsstrategien des BAG ,,vorgenehmigt®: Die Moglichkeit, bei Bedarf spitere
Anpassungen vorzunehmen (zum Beispiel bei der Ausformulierung der tiberge-

ordneten Fragestellungen) ist vorhanden.

1.4 Arbeiten im Rahmen dieses Mandats

Die Entwicklung des Monitorings beinhaltete die folgenden Arbeiten:

Grob-Konzept: Basierend auf den bestehenden Unterlagen wurde ein Grobkonzept
z.H. des BAG erarbeitet. Dieses diente als Entscheidungsgrundlage fir die Priori-
sierung der beiden Datentypen und fiir eine Festlegung, welche Arten von Daten-
quellen im Rahmen des Monitorings weiterzuverfolgen sind.

Entwurf des Monitoring-Konzepts: Basierend auf diesen Entscheidungen entwarf das
Biiro Vatter einen Entwurf des Monitoring-Konzepts.

Zwei Workshops: Der Konzeptentwurf wurde an einem halbtigigen Workshop mit
der Begleitgruppe des Mandats ein erstes Mal diskutiert. Aufgrund des grossen Dis-
kussionsbedarfs zu den einzelnen Indikatoren wurde ein zweiter Workshop verein-
bart. Im Hinblick auf den zweiten Workshop wurden alle Begleitgruppenmitglie-
dern eingeladen, die im Konzept aufgefithrten Indikatoren zu den Betriebsdaten
EPDG nach ihrer Prioritit einzustufen sowie schriftliche Kommentare und Fragen
einzureichen. Am zweiten halbtigigen Workshop konnten die Indikatoren durch-
diskutiert werden.

Entwurf fur das Ausfihrungsrecht: Zusitzlich zum Monitoring-Konzept wurden die
Mandatnehmer beauftragt, basierend auf den Workshopergebnissen einen Entwurf

fir das Ausfihrungsrecht zu formulieren. An einer gemeinsamen Sitzung mit dem
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BAG wurde dieser diskutiert. Ebenfalls wurden Entscheide fir das weitere Vorge-
hen beztglich Detailplanung des Monitoring gefillt.
e Uberarbeitung des Monitoring-Konzepts: Gestiitzt auf die Ergebnisse des Work-

shops wurde das Monitoring-Konzept tiberarbeitet und bereinigt.

1.5 Aufbau dieses Dokuments

In Kapitel 2 dieses Dokuments wird auf die wichtigsten Rahmenbedingungen und Grund-
ziige des Monitorings (zentrale Akteure beziiglich EPDG, Einfiihrungsplan EPDG, in Fra-
ge kommende Quellen des Monitorings) und damit verbundene Herausforderungen fiir das
Monitoring eingegangen. In Kapitel 3 werden die fiir das Monitoring vorgesehenen stehen-

den Datenquellen beschrieben.

In den Kapiteln 4 bis 6 werden entlang der ersten drei der erwihnten Themenbereiche des
Monitoring Vorschlige fiir Indikatoren zu den einzelnen Unterthemen des Rahmenkon-
zepts fir die Evaluation entwickelt. Dabei werden jeweils zuerst Vortiberlegungen ange-
stellt, dann die Indikatoren tabellarisch vorgestellt und schliesslich kurz darauf hingewiesen,
welche Themen nicht im Rahmen des Monitoring, sondern ausschliesslich im Rahmen der

Evaluation bearbeitet werden sollten.

Kapitel 7 geht auf die spezifischen Herausforderungen ein, die sich bei der Messung des
Nutzens ergeben. Hierauf werden Strategien zum Umfang mit diesen Herausforderungen
diskutiert.

Kapitel 8 diskutiert kurz weitere mégliche Themenbereiche, die im Rahmen des Monito-

ring oder der Evaluation berticksichtigt werden kénnten.
In Kapitel 9 wird das weitere Vorgehen bis zur Inbetriebnahme des Monitoring skizziert.

Anhang 1 fasst alle vorgeschlagenen Indikatoren der Kapitel 4 bis 6 in einer Ubersichtsta-

belle zusammen.

10
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2 Rahmenbedingungen und Grundlagen des Monitoring

Nachfolgend wird zunichst dargestellt, welche Akteure fir das EPD und das Monitoring
von Bedeutung sind. Danach ist auf die Einfithrungsplanung des EPDG einzugehen. Bei
beiden Abschnitten wird thematisiert, welche Herausforderungen sich daraus fir das Moni-

toring ergeben.

2.1 Akteure, die fiir die Umsetzung des EPDG von Bedeutung sind

In diesem Abschnitt werden die wichtigsten Akteure, die im Zusammenhang mit der Um-
setzung des EPDG von Bedeutung sind, kurz eingefithrt. Dabei interessieren auch ihre
Handlungsmoéglichkeiten sowie prinzipiell interessierende Eigenschaften, nach denen sie im
Rahmen des Monitoring fur Vergleiche unterschieden werden koénnten. Auf folgende Ak-
teure, die im Rahmen der Evaluation moglicherweise relevant sind, wird hier nicht einge-
gangen, weil sie nicht Gegenstand sein werden: BAG, eHealth Suisse, die Kantone, die
Z.AS und Drritte.

Hinweis: Wenn nachfolgend auf ,, Prinzipiell interessierende Eigenschaften “ eingegangen wird,
ist damit noch nicht gesagt, dass all diese Eigenschaften im Monitoring zu beriicksichtigen sind.

2.1.1 Patienten?

Personen, die sich bei Gesundheitsfachpersonen behandeln® lassen (kénnen). Diese Ge-

samtheit ist prinzipiell deckungsgleich mit der Bevélkerung.
Interessierende Handlungsoptionen von Patienten im Zusammenhang mit dem EPD:

- EPD eroffnen: Patienten entscheiden gemiss EPDG frei, ob sie ein EPD er6ffnen
wollen oder nicht (schriftliche Einwilligung; Art. 3 Abs. 1 EPDG).

- Zugriffsteuerung: Die Patienten kénnen festlegen, wer auf welche Daten ihres EPD
Zugriff hat. Grundeinstellung vor dem ersten Eingriff des Patienten: Alle Gesund-
heitsfachpersonen, die einer Gemeinschaft angeschlossen sind, kénnen im Behand-
lungsfall (Art. 3 Abs. 2 EPDG) Daten erfassen. Keine Gesundheitsfachperson kann
ohne vorgingige Erteilung der Zugriffsrechte auf Daten im EPD zugreifen (Art. 9
Abs. 1). Eine Ausnahme bilden Notfallzugritfe (Art. 9 Abs. 5 EPDG).

- Sie konnen selbst aufs EPD zugreifen (Art. 8 Abs. 1).

- Sie kénnen in threm EPD eigene behandlungsrelevante Daten erfassen (Art. 8 Abs.
2).

3 Zur Vereinfachung wird in diesem Dokument meist die méinnliche Form verwendet. Personen weiblichen
wie minnlichen Geschlechts sind darin gleichermassen eingeschlossen.

4 Zum weiten Begriff der Behandlung im Kontext des EPD vgl. Art. 2 Buchstabe ¢ EPDG.

11
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Prinzipiell interessierende Eigenschaften:

- Soziodemographische Eigenschaften, insb. solche, die mit gesundheitlichen Risiken
verkntpft sind: Alter, Geschlecht (und Kombination). Diese Eigenschaften stehen
moglicherweise auch in Zusammenhang mit ihrem Informatikwissen.

- Informationen zum Gesundheitszustand: Von besonderem Interesse sind Patien-
tengruppen, bei denen im EPD ein besonders grosser Nutzen erwartet wird, weil
sie hdufig und bei verschiedenen Dienstleistern behandelt werden, z.B. chronisch
Kranke.

- Ressourcen der Patienten, die mit den Zugangschancen verknipft sein konnten,
insb. Bildung, Anwenderkenntnisse in Informatik.

- Wohnort (kann zB. Zugangsmoglichkeiten mitprigen): Landesregion/Kanton;
Zuordnung auf Achse Stadt-Land, ...

2.1.2 Stammgemeinschaften und Gemeinschaften

Organisatorische Finheiten, denen sich Gesundheitseinrichtungen mit ihren Gesundheits-
fachpersonen anschliessen, um sich am EPD zu beteiligen. Sie miissen sich gemil EPDG
zertifizieren lassen. Stammgemeinschaften ermdéglichen zudem den Patienten, ein EPD zu

eroffnen.
Prinzipiell interessierende Eigenschaften:

- Zusammensetzung hinsichtlich Arten angeschlossener Gesundheitseinrichtungen
und Gesundheitsfachpersonen (inklusive Fachdisziplinen)

- Organisatorische Eigenschaften (v.a. Evaluation vgl. Abschnitt 4.2.3). Dazu geho-
ren die ,,Teilnahmebedingungen und Prozesse fiir die angeschlossenen Gesund-
heitsfachpersonen (bei Stammgemeinschaften, auch fir die Patienten)

- Réumliche Zusammensetzung (Standorte der angeschlossenen Einrichtungen)

- Versorgungsgebiet, das die Gemeinschaften abdecken

2.1.3 Gesundheitseinrichtungen

Gesundheitseinrichtungen sind Unternehmen auf, unter deren Dach Gesundheitstachper-
sonen Patienten behandeln. Spitiler, Geburtshauser und Pflegeheime, die Leistungen bei
der OKP abrechnen, sind gemidll EPDG verpflichtet, sich einer Gemeinschaft anzuschlies-
sen. Weitere FEinrichtungen sind typischerweise Arztpraxen, Apotheken, Spitex-

unternehmen, Praxen fiir Physiotherapie etc.

Grossere Einrichtungen kénnen ihre GFP im Zusammenhang mit dem EPD einzelnen

Gruppen’ zuordnen (z.B. Abteilungen einer Klinik). Deren Grosse sollte fiir die Patienten

5 Gruppen kénnen aber auch Gesundheitsfachpersonen mehrerer Einrichtungen zusammenfassen (z.B. ein
Tumotrboard).

12
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Uberschaubar sein, resp. deren Zusammensetzung zum Zeitpunkt der Rechtevergabe nach-
vollziehbar sein, da die Patienten den Zugriff auf ihr Dossier fir ganze Gruppen regeln
(vgl. Art. 2 Abs. 1 EPDV und Art. 8 Bst. 3 EPDV).

Handlungen der Gesundheitseinrichtungen im Zusammenhang mit dem EPD:

- Beteiligung am EPD: Entscheiden als juristische Personen tiber den Anschluss an
eine Gemeinschaft (beachte aber die Verpflichtung fiir Spitiler, Pflegeheime und
Geburtshiuser (KVG 39 Abs. 1 und 49a Abs. 4).

- Entscheiden dartber, welche GFP ihrer Einrichtung registriert werden

- Entscheiden dartber, welche Gruppen ihrer Einrichtung registriert werden
Prinzipiell interessierende Eigenschaften:

- Grosse der Einrichtungen (Anzahl Gesundheitsfachpersonen,...)
- Art der Einrichtung (Spital, Geburtshaus, Arztpraxis,...)

- Medizinische Disziplinen der Einrichtung

- Standort

2.1.4 Gesundheitsfachpersonen (GFP)

Fachpersonen, die Patientinnen und Patienten behandeln. Sie sind Teil einer Gesundheits-
einrichtung, die wiederum einer Gemeinschaft angeschlossen ist (oder nicht). GFP sind
immer uber eine Gesundheitseinrichtung einer Gemeinschaft (oder mehreren Gemein-

schaften) angeschlossen.
Handlungen im Zusammenhang mit dem EPD:

- GFP koénnen Dokumente in jedes EPD erfassen, sofern sie bei einer Gemeinschaft
registriert sind.

- GFP koénnen in Rahmen ordentlicher Behandlungen (nicht Notfille) soweit auf
EPD zugtreifen, als ihnen der betreffende Patient Zugriffsrechte erteilt hat. Das
Zugriffsrecht kann ithnen personlich erteilt sein oder kraft ihrer Zugehdrigkeit zu
einer Gruppe, welcher der Patient Zugriff erteilt hat.

- GFP koénnen in medizinischen Notfillen auf alle EPD zugreifen, sofern sie bet ei-
ner Gemeinschaft registriert sind und der Zugriff nicht explizit/vollstindig vom

Patienten ausgeschlossen worden ist.

2.1.5 Herausforderung: Pfortnerstrategie der Gesundheitseinrichtungen

Es ist unter anderem aufgrund der Kosten im Zusammenhang mit der Registrierung zu
erwarten, dass Gesundheitseinrichtungen, bei denen mehrere oder viele GFP arbeiten, nur

ausgewihlte GFP registrieren lassen; diese fuhren quasi als ,,Pfortner™ den Transfer von
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Daten zwischen dem EPD und dem Primirsystem® der Einrichtung durch (upload und

download). Da fir den Zugriff aufs Primirsystem die internen Regelungen der Gesund-

heitseinrichtung gelten und nicht jene des EPDG, diirften indirekt viel mehr Personen Zu-

gang haben zu Daten, die aus dem EPD ins lokale Informations-/Dokumentationssystem

heruntergeladen wurden, als es registrierte GFP gibt. Die Existenz dieser ,,Pfortnerstrate-

gien® beeinflusst die Aussagekraft verschiedener Daten, die aus dem Betrieb des EPD ab-

gefragt werden kénnen. Im Monitoring ist dieser Tatsache so gut als méglich mit geeigne-

ten Massnahmen zu begegnen. Ebenfalls kann tberlegt werden, inwieweit im Rahmen des

Monitoring oder der Evaluation zu erheben ist, wie diese ,,Pfortnerstrategien der Gesund-

heitseinrichtungen aussehen.

2.2 Einfiihrungsplan und erwartete Ausbreitung des EPD

2.2.1 Einfiihrungsplan EPDG

Die Terminplanung des Monitoring ist auf die Einfithrung des EPDG abzustimmen. Wich-

tige Eckdaten hierftr sind gemiss Einfihrungsplanung (BAG und eHealth-Suisse 2016):

Voraussichtliches Inkrafttreten EPDG und Ausfithrungsrecht am 1. April 2017,

wobei eine Verschiebung nach hinten nicht ausgeschlossen werden kann.

Anschliessend ans Inkrafttreten: Aufbau und Testphase der zentralen Dienste:
Zentrale Dienste sind produktiv im Oktober 2017.

Anschliessend ans Inkrafttreten: Aufbau und Zertifizierung der Gemeinschaften,
daran anschliessend und Anschluss von Gesundheitseinrichtungen an die Gemein-
schaften. Die Gemeinschaften konnen beim BAG ab Inkfrafttreten ein Gesuch um
Finanzhilfen einreichen (Art. 23 EPDG). Gemeinschaften und Stammgemeinschaf-
ten, die mit dem Aufbau vor Inkrafttreten dieses Gesetzes begonnen haben, haben
das Gesuch innerhalb von 6 Monaten nach Inkrafttreten des EPDG einzureichen.
Erwartet wird, dass die ersten Gemeinschaften Ende 2017 zertifiziert sind.

Erste Dossiers ab ca. zweiter Halfte 2018: Gemiss Einfuhrungsplan ist das operati-
onelle EPD dann erreicht, wenn zwei Stammgemeinschaften zertifiziert sind, was
fir das zweite Quartal 2018 erwartet wird.

Gesetzliche Frist fir den Anschluss von Spitilern, die Leistungen mit der OKP ab-
rechnen: 3 Jahre ab Inkrafttreten, somit 1. April 2020.

6

,»Als Primidrsysteme werden die Praxis- und Klinikinformationssysteme bezeichnet, in denen die interne
elektronische Krankengeschichte eines Spitals, einer Arztpraxis oder Apotheke oder Therapeuten gefiihrt
wird. Diese interne elektronische Krankengeschichte oder -Akte ist die primire Basis fir alle behandlungs-
relevanten Entscheidungen. Im Gegensatz dazu wird das elektronische Patientendossier als 'Sekundatsys-
tem' positioniert, welches lediglich als Quelle fir weitere medizinische Daten dienen soll.” (Quelle:
http:
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e Gesetzliche Frist fir den Anschluss von Pflegeheimen und Geburtshiusern, die
Leistungen mit der OKP abrechnen: 5 Jahre ab Inkrafttreten, somit 1. April 2022.

2.2.2 Start Monitoring

Formell beginnt mit dem Inkrafttreten des EPDG auch die Verpflichtung der Gemein-
schaften, die im Ausfithrungsrecht vorgeschriebenen Daten z.H. der Evaluation gemiss
Art. 6 der EPDV-EDI zu sammeln. Zu diesem Zeitpunkt werden jedoch noch keine Ge-

meinschaften zertifiziert sein und somit auch noch keine EPD bestehen.

Das Monitoring der Betriebsdaten EPDG muss gleichzeitig mit den zentralen Diensten im Ok-
tober 2017 produktiv sein (vgl. zur Vorbereitung Kapitel 9 dieses Konzepts). Der erste Mess-
zeitpunkt fiir die Befragungsdaten ist Januar 2018.

2.2.3 Herausforderung: Schrittweise Verbreitung des EPD

Sobald die ersten Gemeinschaften zertifiziert sind, kann die Verbreitung des EPD unter
den Patienten einsetzen. Es ist mit einer schrittweisen Ausbreitung des EPD zu rechnen,
sodass in den Anfangsjahren nach Inkrafttreten erst eine relativ kleine Minderheit der Be-
volkerung tiber ein Dossier verfiigen wird. Das Beispiel des Kantons Genf ist hierfir illust-
rativ: Dort startete ,,Mon Dossier Médical* 2013 fiir den ganzen Kanton. Ende 2015 hatten
10°000 Personen ein Dossier, was 2% der Wohnbevolkerung entspricht (Bron 2015). 577
Arztinnen und Arzte nahmen am Projekt teil. Dies entspricht 19% (die Arztestatistik der
FMH weist fiir Genf 3081 Arztinnen und Arzte aus).

Fir das Monitoring der Verbreitung des EPD stellt die mégliche Langsamkeit dieses Pro-
zesses keine besondere Schwierigkeit dar. Gleichwohl stellen sich Herausforderungen fiir

das Monitoring und die Evaluation:

e Outcomes auf Ebene Gesamtsystem sind vorerst kaum spirbar: Sind Wirkungen von
Policies ohnehin schwierig messbar, gilt das hier noch verstirkt: Solange nur ein ge-
ringer Personenanteil ein EPD hat, dirfte die Wirksamkeit des EPD auf der Ebene
des Gesamtsystems (z.B. weniger Behandlungsfehler, héhere Gesundheitskompe-
tenz der Patienten) kaum nachweisbar sein, sondern im ,,Rauschen® anderer Ein-
flussfaktoren untergehen. Im Hinblick auf die Optimierung des EPD und des
EPDG besteht jedoch ein Interesse, moglichst frith Aussagen iiber die Wirksamkeit
machen zu kénnen. Auf mégliche Strategien, wie mit dieser Herausforderung um-
gegangen werden kann, wird im Kapitel 7 zum Nutzen des EPD eingegangen.

e Identifikation der Personen mit einem EPD: Sollten im Rahmen des Monitoring Er-
fahrungen von Patientinnen und Patienten mit dem Dossier abgefragt werden, stellt
dies eine methodische Herausforderung dar. Mit einer Bevolkerungsumfrage, in der
die Personen rein nach dem Zufallsprinzip ausgewihlt werden, werden méglicher-
weise noch mehrere Jahre lang nur wenige Personen mit einem EPD an der Um-

frage teilnehmen (ausser bei sehr grosser Stichprobe), sodass statistisch zuverldssige
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Aussagen nicht zu machen sind. Es sind somit Wege zu finden, wie mittels einer
gezielten Stichprobenbildung gewihrleistet werden kann, dass frithzeitig gentigend
Personen mit einem EPD befragt werden kénnen. Im nachfolgenden Kapitel wird

ein Vorschlag hierzu gemacht.
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3 Vorgesehene Quellen des Monitoring

In diesem Kapitel werden die vorgesehenen Quellen fur die Erhebung der Monitoringda-
ten beschrieben. Der erste Abschnitt geht auf die Betriebsdaten EPDG ein, im zweiten
Abschnitt werden mégliche Quellen von Umfragedaten diskutiert.

3.1 Betriebsdaten EPDG: Objektive Daten zur Anwendung des EPD

Bei den Betriebsdaten EPDG handelt es sich um Daten, die aus dem Betrieb des EPD vor
allem bei den Gemeinschaften anfallen. Es handelt sich um objektive Daten’ tiber die An-
wendung des EPD. Insgesamt bilden die Betriebsdaten eine leistungsfihige Datenbank, die
vor allem Aussagen tUber die Verbreitung und Nutzung des EPD erlaubt, aber auch Aussa-
gen uber die informationelle Selbstbestimmung und einzelne Indikatoren zur semantischen

Interoperabilitit ermoglicht.

Anhand dieser Daten kann etwa nachgewiesen werden, wieviele Personen iiber ein EPD
verfiigen, wieviele Gesundheitseinrichtungen einer Gemeinschaft angeschlossen sind und
wieviele Dokumente mit welchen Eigenschaften sich in den EPD befinden. Die Ausfiith-
rungsvorschriften (EPDV-EDI® mit Anhang 6) sehen vor, dass solche Daten im Hinblick
auf die Evaluation (und damit auch fiir das Monitoring) dem BAG zur Verfigung gestellt
werden mussen. Die Ausfithrungsvorschriften regeln auch detailliert, welche Metadaten
jedem Dokument im EPD beigefiigt sein miissen (z.B. Typ des Dokuments, Eigenschaften
des Autors; vgl. Anhang 3 EPDV-EDI). Ebenfalls ist fiir jedes einzelne EPD abgebildet,
wie der Patient die Zugriffsregeln gemiss der EPDV festgelegt hat.

Die Abklirungen tber die Datenverfiigbarkeit im Rahmen dieses Mandats, sind in die
Uberarbeitung des Ausfiihrungsrechts eingeflossen. Erfihrt dieses in der Amterkonsultati-
on keine grundlegenden Verinderungen mehr, konnen die Indikatoren gemiss dem vorlie-

genden Monitoring-Konzept erthoben werden.

3.1.1 Verkniipfung mit der amtlichen Statistik

Die aus diesen Daten zu entnehmenden Angaben zur Verbreitung des EPD in den Ge-
sundheitseinrichtungen entfalten ihre volle Aussagekraft erst, wenn man sie mit den Be-
standeszahlen dieser Einrichtungen verkntpft und zusitzliche Eigenschaften der ange-
schlossenen nicht angeschlossenen Einrichtungen mitberiicksichtigt. So sind etwa Aussa-

gen zum Anteil registrierten Arztpraxen nach Landesregion moglich. Diese Angaben sind

7 Wir verstehen hier ,,objektive Daten® als Gegenstiick zu ,,subjektiven Daten®. Objektive Daten basieren
auf der Zihlung von eindeutig beobachteten Ereignissen oder Fakten; subjektive Daten basieren auf der
Befragung von Personen tiber Fakten oder Meinungen.

8 Verordnung des EDI tber das elektronische Patientendossier (EPDV-EDI), Fassung fir die Anhérung
vom 22. Mirz 2016.
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der amtlichen Statistik zu entnehmen. Zu beriicksichtigen sind die folgenden amtlichen
Statistiken (Nummer gemiss Liste und Beschrieb der statistischen Erhebungen in der Sta-

tistikerhebungsverordnung des Bundes’:

e Statistik der sozial-medizinischen Institutionen (Nr. 58)
e Krankenhausstatistik (Nr. 59)
e Statistik der Hilfe und Pflege zuhause (SPITEX; Nr, 60)

e FErhebung der Struktur- und Patientendaten von ambulanten Leistungserbringern
(Nr. 61; Daten zur Struktur werden 2016/2017 erstmalig erhoben).

Zu gewirtigen ist bei der Verwendung dieser Daten, dass diese jeweils mit einer zeitlichen
Verzogerung von bis zu zwei Jahren vorliegen."” Dies kann einerseits dazu fithren, dass im
EPD ecine Gesundheitseinrichtung erfasst ist, die in der amtlichen Statistik noch nicht ge-
fihrt wird. Umgekehrt kann es sein, dass in der amtlichen Statistik noch Gesundheitsein-
richtungen mitgezédhlt werden, die es am Stichtag der EPD-Zihlung nicht mehr gibt.

Bei der Krankenhausstatistik ist zu gewirtigen, dass sie die Krankenhauslandschaft relativ
grob abbildet, da eine einzelne Zihleinheit 2. T. ganze Krankenhauskonglomerate erfasst,
die unter einem Unternehmensdach zusammengefithrt wurden (z.B. Solothurner Spitiler
AG; Hirslanden-Gruppe).

Keine Amtliche Statistik besteht zu den Apotheken. Hier muss auf die bestehenden statisti-

schen Daten des schweizerischen Apothekerverbandes zurtickgegriffen werden.

Erginzend zu diesen Strukturdaten kann bei Bedarf auf das Betriebs- und Unternehmens-
register'' zuriickgegriffen werden; dieses erlaubt eine einfache Gruppierung der Gesund-
heitseinrichtungen anhand ihres NOGA-Codes. Diese Registerdaten sind aktueller als die

Daten der oben erwiahnten Statistiken.

Analog kénnen fir Auswertungen zu Patienten anhand der Bevolkerungsstatistik Anteils-
werte fur verschiedene Bevélkerungsgruppen (Alter, Geschlecht, Region) berechnet wer-

den.

3.1.2 Vier Datenpakete

Die Betriebsdaten EPDG lassen sich in vier Datenpakete gliedern, die sich hinsichtlich

Erkenntnisinteresse und Datenquelle unterscheiden. Tabelle 3-1 gibt einen Uberblick tber

9 Verordnung vom 30. Juni 1993 tber die Durchfiihrung von statistischen Erhebungen des Bundes (Statisti-
kerhebungsverordnung; SR 431.012.1)

10 Zum Beispiel wurden die Struktur- und Patientendaten ambulanter Leistungserbringer zum Stichjahr 2015
im Dezember 2016 erhoben. Erste Resultate werden fir Frithjahr 2017 erwartet (miindliche Auskunft
BES).

1 https:/ /www.bfs.admin.ch /bfs/de/home/register /unternehmensregister /betriebs-
unternchmensregister.htm; (20.12.2016)
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die Datenpakete, die von ihnen bedienten Erkenntnisinteressen, tiber den jeweiligen Daten-

lieferanten, sowie tber die Art und das Vorgehen der Lieferung.

Bei drei Datenpaketen ist noch unklar, ob die Gemeinschaften Aggregat- oder anonymi-

sierte Individualdaten liefern sollen. Im nichsten Abschnitt werden gestiitzt auf die Diskus-

sionen in der Begleitgruppe und im BAG Argumente fiir die beiden Varianten ausgebreitet.

Es ist vorgesehen, anhand eines Praxistests mit Pioniergemeinschaften die Individualdaten-

variante auf ihre Machbarkeit zu testen und danach den definitiven Variantenentscheid zu

fillen (zum weiteren Vorgehen vgl. Kapitel 9).

Tabelle 3-1: Datenpakete der Betriebsdaten EPDG

Datenpaket

1. Daten aus dem

zentralen Abfrage-
dienst der Gesund-
heitseinrichtungen

Lieferung und Beschreibung

Zdhleinheit: Gesundheitseinrichtung
Erkenntnisinteressen: Aufbau, Verbreitung und Nutzung.
e Angaben liber die Beteiligung der Gesundheitseinrichtungen am EPDG

e Gliederung nach Art und weiterer Eigenschaften der Gesundheitsein-
richtungen

Lieferung: Zentraler Abfragedienst

Die Daten werden vom zentralen Abfragedienst der Gesundheitseinrichtungen
und Gesundheitsfachpersonen geliefert (Art. 40 EPDV). Die Gemeinschaften
werden im Ausfihrungsrecht verpflichtet, auch die BUR-Nummer der Gesund-
heitseinrichtungen einzutragen. Diese erlaubt eine Identifikation und Verkniip-
fung mit den einschlagigen amtlichen Statistiken. Aus diesen konnen Angaben
(Typ Einrichtung, Grésse) Uiber die angeschlossenen und nicht angeschlossenen
Gesundheitseinrichtungen gewonnen werden.

Vorgehen der Datenlieferung: BUR-Nummern der angeschlossenen Einrichtun-
gen werden direkt ans Bundesamt fiir Statistik geliefert. Dort werden Auswer-
tungen gemass Bestellung BAG durchgefiihrt.

2. Daten aus dem
Patientenregister
der Stammgemein-
schaften

Zéhleinheit: Personen

Erkenntnisinteressen: Aufbau, Verbreitung und Nutzung; Informationelle Selbst-
bestimmung.

e Angaben liber die Verbreitung des EPD bei den Patientinnen und Pati-
enten: Anzahl und Anteil Personen, die ein EPD haben.

e Soziodemographische Eigenschaften dieser Personen (Alter, Ge-
schlecht, Wohnort oder Wohnkanton)

e Angaben dariber, wie diese Personen die Moglichkeiten der Zugriffs-
steuerung nutzen. Hinweis: Angaben (iber den Gesundheitszustand der
Patientinnen mit EPDG werden aus den Betriebsdaten nicht eruiert.

Lieferung: Alle Stammgemeinschaften

e Variante A — Individualdaten: Die Stammgemeinschaften stellen dem
BAG die interessierenden Angaben jeweils in einer Tabelle mit pseudo-
nymisierten oder anonymisierten Individualdaten (Patientenregister)
zur Verfligung. Das BAG nimmt die entsprechenden Auswertungen vor.

e \Variante B — Aggregatdaten: Das BAG bestellt gemdass seinem Daten-
bedarf bei den Stammgemeinschaften entsprechende Auswertungen.
Es fihrt die gelieferten Tabellen mit Haufigkeitsauszahlungen zusam-
men.

e Aus den Anzahlen je soziodemographische Untergruppe kénnen auf-
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grund der Angaben aus der Bevolkerungsstatistik Anteilswerte errech-
net werden (z.B. Altersgruppen- der Geschlechtervergleich, Kantons-
vergleich)

3. Daten aus dem Zdhleinheit: Dokumente, die im ,,System EPD” publiziert werden

Dokumentenregis- Erkenntnisinteressen: Aufbau, Verbreitung und Nutzung; informationelle Selbst-

ter der Gemein- bestimmung; Semantische Interoperabilitét.

schaften e Angaben liber Anzahl Dokumente im System EPDG

e Eigenschaften der Dokumente: Typ/Klasse von Dokumenten, Autoren
von Dokumenten (Patient, Gesundheitseinrichtungen nach Typ), Ver-
traulichkeitsstufen, Austauschformat (standardisiert vs. nicht standar-
disiert).

Lieferung: Alle Gemeinschaften

e Variante A — Individualdaten: Die Gemeinschaften liefern dem BAG ei-
nen so genannten ,,Registry Dump®, also einen Auszug aus dem Regis-
ter jener Dokumente, die von jenen Gesundheitseinrichtungen erfasst
worden sind, die bei ihnen angeschlossen sind (Stammgemeinschaften
zusatzlich: Dokumente, die von Patienten erfasst worden sind). Dieser
Auszug enthilt fiir jedes Dokument jene Metadaten (gemass EPDV-EDI,
Anhang 39), welche die fiir das Monitoring benétigten Indikatoren ab-
bilden. Ebenfalls ist dem Dokument das Pseudonym des Patienten, aus
dessen EPD dem sie stammen, zugeordnet.

e Variante B -Aggregatdaten: Die Gemeinschaften liefern dem BAG in
tabellarischer Form Auswertungen aus ihrem Dokumentenregister ge-
mass den Vorgaben des Monitoring.

4. Daten aus dem Zdhleinheit: Zugriffe auf Dokumente, die im ,System EPD“ publiziert wurden
Zugriffsprotokoll Erkenntnisinteressen: Aufbau, Verbreitung und Nutzung:
Stammgemein-

haften? e Angaben dariber, wie oft auf Dokumente/EPD zugegriffen wird
schaften:

e Eigenschaften der abgegriffenen Dokumente (Typ/Klasse von Doku-
menten, Autoren von Dokumenten (Patient, Gesundheitseinrichtungen
nach Typ), Vertraulichkeitsstufen)

Lieferung: Alle Gemeinschaften

e Variante A: In diesem Datenpaket liefern die Gemeinschaften einen
Auszug aus dem Protokoll der Zugriffe. Geliefert wird die Dokument-ID
sowie die GLN-Nummer des Zugreifers. Beim BAG werden basierend
auf der Datenbank aus Datenpaket 3 die Informationen zu den Doku-
menten erganzt.

e Variante B: Alternativ liefert die Gemeinschaft in tabellarischer Form
Anzahl der Zugriffe, nach Moglichkeit gegliedert nach Typ/Klasse der
Dokumente und gegliedert nach Typ der zugreifenden Gesundheitsein-
richtung.

3.1.3 Aggregatdaten vs. Individualdaten — Argumente und weiteres Vorgehen

Zum Zeitpunkt des Abschlusses dieses Mandats stehen beziiglich der Datenlieferung und
Datenverarbeitung im BAG noch zwei Varianten mit unterschiedlichen Vorziigen und
Nachteilen zur Diskussion (Tabelle 3-1):

e Aggregatdaten: Die Gemeinschaften liefern die Daten in der gewtnschten Auf-
schlisselung (z.B. Anzahl Patienten mit EPD nach Altersgruppe und Geschlecht)
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in tabellarischer Form ans BAG. Im BAG werden die ,,Zellhdufigkeiten® der ver-
schiedenen Aggregatdatentabellen aller Gemeinschaften oder nach Gruppen von
Gemeinschaften addiert.

Individualdaten: Die Gemeinschaften liefern Individualdaten fir die jeweiligen Zih-
leinheiten der Datenpakete (z.B. eine Tabelle, in der jeder Patient eine Zeile ein-
nimmt). In den Spalten werden die interessierenden Eigenschaften der Zihleinheit
(z.B. Altersgruppe, Geschlecht, Regelung der Zugriffssteuerung) abgebildet. Im
BAG wiirde eine Datenbank aufgebaut, in dem die die Tabellen zusammengefithrt

und die interessierenden Haufigkeitsauszahlungen durchgefithrt wiirden.

Bei der Diskussion im BAG und in der Begleitgruppe tiber diese Varianten wurden folgen-

de Argumente festgehalten (Zusammenfassung in Tabelle 3-2):

Aussagekraft der Daten: Fir viele einfache Auswertungen sind Individual- und Ag-
gregatdaten gleichwertig. Es werden im Monitoring-Konzept jedoch einige Indika-
toren vorgeschlagen, die nur erhoben werden kénnen, wenn Individualdaten erho-
ben werden. Dies betrifft Indikatoren, welche Aussagen tber die Zusammenset-
zung der einzelnen elektronischen Patientendossiers ermoglichen und somit fiir die
Beurteilung bestimmter EPD-Ziele aussagekriftig sind (vgl. z.B. Indikator 4-8: Wie
viele verschiedene Gesundheitseinrichtungen haben zu einem elektronischen Dos-
sier Dokumente beigesteuert). Wenn diese Indikatoren als wichtig eingestuft wer-
den, ist eine Individualerhebung unverzichtbar.

Auswertungsmoglichkeiten: Grundsitzlich orientiert sich ein Monitoring an der
Kontinuitat: Daten sollen regelmissig in gleicher Art und Weise erhoben werden,
damit Verinderungen im Zeitverlauf abgebildet werden kénnen. Um dieses Ziel zu
realisieren, sind Aggregat- und Individualdaten gleichwertig. Sollten sich aber im
Verlauf des Monitorings Entwicklungen zeigen, die nicht vorausgesehen wurden,
kann mit Individualdatenbestinden flexibel reagiert werden: Zeitreihen konnen
(auch ruckwirkend) angepasst werden, indem z.B. bestehende Kategorien verfeinert
werden; auch sind gezielte Sonderauswertungen moéglich. Diese Flexibilitit gewihr-
leisten Aggregatdaten nicht. Anpassungen oder Sonderauswertungen erfordern eine
Anpassung der Datenbestellung bei den Gemeinschaften; inwieweit rickwirkende
Erhebungen mdoglich sind, kann nicht beurteilt werden; wenn ja, ist damit in jedem
Fall ein erhohter Zusatzaufwand flir die Gemeinschaften verbunden.

Datenschutz: Das EPD ist als ,,Vertrauensraum® konzipiert, den keine Personenda-
ten verlassen durfen. Fir die Glaubwiirdigkeit des EPD ist dieses Prinzip zentral.
Es sollen deshalb im Rahmen des Monitoring keine Daten ans BAG gelangen, aus
denen Riuckschliisse auf Patienten oder Gesundheitsakteure moglich sind.  Dies
kann in beiden Varianten gewihrleistet werden. Bei Aggregatdaten stellt sich das
Datenschutzproblem per se nicht, da mit der Datenauswertung in den Gemein-
schaften jegliche Rickfihrbarkeit auf Individuen verwischt wird. Individualdaten

der Gesundheitseinrichtungen und Patienten kénnen von den Gemeinschaften
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problemlos anonymisiert werden. Zur absoluten Sicherstellung der Nicht-
Rickfuhrbarkeit miisste allenfalls verhindert, dass nicht das genaue Alter von Per-
sonen mit dem Geschlecht und dem Wohnort kombiniert werden kann."”? Sollen
zur Steigerung der Aussagekraft verschiedene Datensitze verkniipft werden kon-
nen (siche oben), ist es technisch méglich, Pseudonyme zu vergeben, die nicht auf
die Individuen rackfihrbar sind. Festzuhalten ist, dass die Individualdatenlieferung
seitens einzelner Gesundheitsakteure in der Begleitgruppe kritisch bewertet wird.
Es bedarf einer prizisen und sorgfiltigen Kommunikation, damit deren Angste zer-
streut werden konnen, das Monitoring wirde fir Kontrollzwecke einzelner Ge-

sundheitsfachpersonen oder-einrichtungen missbraucht.

Aufwand der Datenbearbeitung fiir die datenliefernden Stellen: Gemiss den Auskinf-
ten der Vertreter von Gemeinschaften in der Begleitgruppe ist der Aufwand der
Gemeinschaften fur die Lieferung der Individualdaten geringer, da nur Auszlige aus
ohnehin bestehenden Registern ans BAG gesandt werden missten. Missten Ag-
gregatdaten geliefert werden, wiren vor der Lieferung Auswertungen durchzufiih-
ren. Auch wenn diese Auswertungen standardisiert sind, wire dies fiir die Gemein-
schaften ein Mehraufwand; der in der Begleitgruppe teils als kritisch bezeichnet
wurde. Dieser steigt mit der Anzahl zu erhebenden Indikatoren sowie der Feinheit
der Aufschlisselung (Anzahl Merkmalsauspragungen z.B. Beziiglich Alter; Kombi-
nation mehrerer Merkmale z.B. der mit der Detailliertheit der Datenerhebung steigt
(Anzahl Kategorien pro Indikator; Kombination von Indikatoren).

Aufwand der Datenbearbeitung fir das BAG: Es ist anzunehmen, dass sich der Auf-
wand der Datenbearbeitung beim BAG sich genau umgekehrt zu jenem der Daten-
lieferanten verhilt: Erhilt das BAG Individualdaten gemiss einer von ihm prizise
zu formulierenden Bestellung, ist der Aufbau einer Datenbank angesichts der zu
erwartenden Datenmengen unvermeidlich: mittelfristig sollte die Informatik-
Infrastruktur in der Lage sein, mehr als eine Millionen EPD mit einem Vielfachen
an Dokumenten aufzunehmen und auszuwerten. Insbesondere der Aufbau dieser
Infrastruktur ist mit einem Zusatzaufwand verbunden, die im Rahmen des Monito-
ring weitgehend standardisierten und wiederholten Auswertungen sollten hingegen
anschliessend keine besondere Herausforderung mehr darstellen. Schwierig abzu-
schitzen ist, in welcher Variante die Datenbereinigung (Prifung auf Ungereimthei-
ten und Fehler) bei Individualdaten aufwindiger ist, da mogliche Risiken der Da-
tenqualitit und deren Uberpriifbarkeit noch nicht gut beurteilt werden kénnen (vgl.
nachfolgenden Punkt). Bei einer Aggregatdatenlieferung muss das BAG den Ge-
meinschaften selbsterklirende Auswertungsanweisungen (z.B. ,leere Tabellen®) lie-

fern und die Haufigkeitsauszihlungen danach zusammenfiihren.

12 Sehr alte Personen, die in einer kleinen Ortschaft wohnen, konnten sonst identifiziert werden. Das Prob-
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o Datenqualitéat:

O

Datenpaket 1, Gesundheitseinrichtungen: Bei den Daten zu den Gesund-
heitseinrichtungen hingt die Qualitit vom betreffenden Register des zentra-
len Abfragediensts ab. Ob die Daten aggregiert oder als Individualdaten ge-
liefert werden, ist fiir die Qualitit nicht relevant.

Ubrige Datenpakete: Bei diesen Datenpaketen erfolgt die Datenlieferung
dezentral durch die Gemeinschaften. Vorausgesetzt, diese setzen die Zu-
griffssteuerungsregeln der EPDV und die Codierung der Metadaten von
Dokumenten (vgl. Anhang 3 EPDV-EDI) vorschriftsgemass um, sollten
die Daten in guter Qualitit vorliegen (im Sinne von: die den einzelnen Pati-
enten/Dokumenten zugeschriebenen Eigenschaften entsprechen der Reali-
tit und sind vollstindig vorhanden). Wenn nicht, ist weder bei einer Aggre-
gatdaten-, noch bei der Individualdatenlieferung garantiert, dass dies ent-
deckt werden kann. Wenn die Auswertung dezentral vorgenommen wird,
besteht hingegen zusitzlich ein gewisses Risiko, dass diese Auswertung

nicht tiberall genau gleich vorgenommen wird.

Tabelle 3-2: Aggregat- vs. Individualdaten: Zusammenfassung der Variantendiskussion

Bezeichnung Aggregatdaten Individualdaten
Aussagekraft Fur die meisten Indikatoren Ermoglicht zuséatzliche Indikato-
ausreichend ren mit Wirkungsbezug
Auswertungsmoglichkeiten Flr standardisiertes Monitoring  Erleichtern Prazisierungen, An-
ausreichend passungen und Sonderauswer-
tungen
Datenschutz Gewahrleistet Kann durch Anonymisierung oder
Pseudonymisierung gewahrleistet
werden
Erhohter Erklarungsbedarf
Aufwand Lieferanten Hoher Tiefer
Aufwand BAG Tiefer Hoher
Datenqualitdt Hangt primar von vorschrifts- Hangt primar von vorschriftsge-
gemasser Codierung der Meta- masser Codierung der Metadaten
daten ab. ab.

Prazise, selbsterklarende Aus-
wertungsvorschriften notwen-
dig

3.2 Umfragedaten zur Erhebung von Einstellungen und Erfahrungen

Mittels Umfragedaten sollen im Monitoring primir Informationen tber die Einstellungen

und Erfahrungen von Patienten sowie von Gesundheitsakteuren gewonnen werden. Diese

Daten erlauben es somit insbesondere auch, Erklirungsansitze fir Tendenzen zu identifi-
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zieren, die aus den Betriebsdaten abzulesen sind. Nachfolgend werden verschiedene teils

bestehende und allenfalls neu zu schaffende Erhebungsmdéglichkeiten beschrieben.

3.2.1 Patienten: eHealth-Barometer Bevolkerung weiterentwickeln und erginzen

Zur erginzenden Erhebung bestimmter Eigenschaften der Patienten, vor allem aber zur
Erhebung ihrer Erfahrungen und Einstellungen im Zusammenhang mit dem EPD wird
sich das Monitoring auf Umfragedaten stiitzen. Zum einen kann sich das Monitoring auf
den eHealth-Barometer Bevélkerung abstiitzen. Seit 2013 fithrt gfs.bern unter anderem im
Auftrag des BAG diese Reprisentativbefragung der erwachsenen Bevolkerung zum Thema
eHealth jahrlich durch. 2016 wurden folgende Themen bearbeitet:

e Verschiedene eHealth-Angebote: Bekanntheit, Nutzung, Zufriedenheit

e Grundhaltung zu elektronischer Speicherung von Gesundheitsdaten

e EPD: Grundhaltung; Bereitschaft, ein EPD zu er6ffnen; Wahrnehmung Daten-
schutz und Datensicherheit; welche Daten soll das Dossier beinhalten; weitere et-
winschte Funktionalititen

e Daten zur Nutzung von medizinischen Leistungen; politische Grundhaltung; Alter,
Bildung, Geschlecht, CH-Stimmrecht

Empfehlungen

Es empfiehlt sich erstens, die Fragen des eHealth-Barometers im Rahmen des Moglichen
noch gezielter auf die Bedirfnisse des Monitoring auszurichten. Dabei ist abzuwigen, wel-
che bisherigen Fragen aus Grinden der Kontinuitit weiter verwendet werden sollen und
auf welche verzichtet werden kann. Hierfiir besteht gentigend Zeit, denn die Ausrichtung
auf das Monitoring muss erst im Hinblick auf die Welle 2017/2018 erfolgen.

Zweitens ist wie erwahnt zu beachten, dass in den Anfangsjahren nur eine kleine Minder-
heit der Bevolkerung tber ein EPD verfiigen wird. Die jetzige Zufallsstichprobe des
eHealth-Barometers riskiert somit, dass nur eine sehr kleine, wenig aussagekriftige Anzahl
Personen befragt werden, die bereits Gber ein EPD verfiigen. Aus diesem Grund empfiehlt
sich eine gezielte Befragung von Patientinnen und Patienten, die Gber ein EPD verfligen. Das
BAG pruft deshalb, ob allenfalls Personen bei der Er6ffnung ihres Dossiers freiwillig be-
fragt werden konnten. Von besonderem Interesse wiren hier einfache Indikatoren zum
Gesundheitszustand der Personen, die ein EPD er6ffnen. Die mit einer solchen freiwilligen
Befragung gewonnenen Daten sind nicht ohne weiteres reprisentativ fiir die Gesamtheit

aller EPDG-Teilnehmenden, sondern miissen gewichtet werden.

Erginzend zu einer solchen Kurzbefragung kénnten diese Personen um ihre Einwilligung
zu einer spiteren, ausfithrlicheren Befragung gebeten werden, damit auch ihre Erfahrungen

mit dem EPD erhoben werden konnten.
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Wir empfehlen, die Machbarkeit der Datengewinnung und die geeignete Methode der Da-

tenauswertung rechtzeitig sorgfiltig zu prifen.

3.2.2 Gesundheitsfachpersonen: Zusatzmodul zum eHealth-Barometer priifen

Aktuelle Quelle: eHealth-Barometer bei Gesundheitsfachpersonen

Zur Erhebung der Erfahrungen und Einstellungen von Gesundheitsfachpersonen sowie
einzelner Vorgehensweisen der Gemeinschaften benétigt das Monitoring ebenfalls Umfra-
gedaten. Seit 2009 fihrt gfs.bern jihtlich eine Befragung von verschiedenen Leistungser-
bringern im Gesundheitswesen durch. 2016 wurden folgende Gruppen befragt: Arztinnen
und Arzte (Praxis, Spital, beides), IT- und eHealth-Verantwortliche in Spitilern, Kantons-
vertreter, Apotheker, Alters- und Pflegeheime und Kantonalverbinde von Curaviva, NPO-

Spitex-Basisorganisationen. 2016 wurden folgende Themen bearbeitet™:

e FHinschitzung Potenzial, Ausbildungsstand und Interesse an eHealth

e Stand eHealth in Institution: Existenz eines elektronischen Systems; Art der erfass-
ten Daten; Funktionalititen; Grund, warum nicht. Bewertung Schnittstellen, Nut-
zungsmoglichkeiten Patienten, Telemedizin

e EPD: Grundhaltung; Absicht und Motivation dafiir; Nutzung; Finschitzung Quali-
fikation Patienten, Wahrnehmung Vorteile fiir Patienten, Qualifikation der Patien-
ten, Wahrnehmung Datenschutz und Datensicherheit. Attraktivitit verschiedener
Typen von Gemeinschaften

e Andere eHealth-Technologien

e Angaben zur institutionellen Stellung der befragten Person, zur Organisation (z.B.
Bettenzahl)

Empfehlungen

Die Daten aus dem eHealth-Barometer der Gesundheitsfachpersonen kénnen weiterhin
genutzt werden. Eine stirkere Fokussierung dieser Befragung auf das EPDG auf Kosten

anderer eHealth-Themen kommt aufgrund ihrer breiten Tragerschaft eher nicht in Frage.

Gepriift werden kann jedoch, ob die Erkenntnisinteressen den Monitoring tber ein Zu-
satzmodul im Fragebogen des eHealth-Barometers abgedeckt werden kénnten. Zu priifen
ist hierbei auch die Eignung der Stichprobe, insbesondere wenn sicherzustellen ist, dass
geniigend Gesundheitsfachpersonen zu ihren EPD-Erfahrungen befragt werden koénnen.
Falls die Erweiterung des eHealth-Barometers nicht moglichst ist, wire eine separate und
EPDG-spezifische Befragung von Gesundheitsfachpersonen im Auftrag des BAG ins Au-

ge zu fassen. In grosseren Gesundheitseinrichtungen, ist sorgfaltig zu kliren, wer sinnvoll-

13 Der Fragebogen orientiert sich zum Teil an einem Fragebogen der OECD (vgl. OECD 2015).
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erweise befragt wird (zufillig ausgewihlte GFP oder gezielte Auswahl von Personen, die
tber die ,,EPD-Policy” der Einrichtung Auskunft geben kénnen). Aufgrund der Inhalte
des Monitoring ist auch zu prifen, ob eine gezielte Befragung von Verantwortlichen der
Gemeinschaften zusitzliche Erkenntnisse einbringt (Erfahrungen z.B. zur semantischen

Interoperabilitit.

3.2.3 Weitere potenzielle Datenquellen

Erginzend bestehen weitere Untersuchungen mit Berihrungspunkten zum EPDG oder zu
erwarteten Effekten der Einfihrung des EPD (vgl. etwa Sager et al. 2015), die potenziell
genutzt werden konnen. Es wird in Kapitel 7 niher darauf eingegangen. Ebenfalls wird
davon ausgegangen, dass Administrativdaten im Zusammenhang mit der Umsetzung des
EPDG, die beim BAG anfallen und fur das Monitoring zur Verfigung stehen. Beispiele
hierfiir sind Gesuche fiir Finanzhilfen; Meldungen tber sicherheitsrelevante Vorfille, evtl.
auch Auditorenberichte).

3.3 Zusammenfassung: voraussichtliche Datenquellen und Termine

Tabelle 3-3 gibt einen Uberblick tiber die voraussichtlichen Hauptquellen des Monitorings
und thematisiert auch die geeigneten Erhebungsintervalle. Bei der Festlegung der geeigne-
ten Stichdaten fir die halbjihrlichen Erhebungs- und Lieferintervalle der Betriebsdaten
sind die Bediirfnisse des Monitoring und der Evaluation abzustimmen auf die Prozesse der
amtlichen Statistik, damit die Betriebsdaten mit moglichst aktuellen Strukturdaten ver-

kntpft werden kénnen.
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Tabelle 3-3: Hauptquellen des Monitoring / der Evaluation und Erhebungszeitpunkte

Bezeichnung

Beschrieb

Erhebungszeitpunkte

Betriebsdaten Im Ausfuhrungsrecht wird geregelt, welche Daten Vorschlag: Datenliefe-
EPDG aus dem Betrieb des EPD die Stammgemeinschaf- rung halbjahrlich
ten, Gemeinschaften im Hinblick auf die Evaluation Produktiv ab Herbst 2017
regelmadssig zur Verfligung stellen miissen. Daten zu Stichtage noch festzule-
Gesundheitseinrichtungen werden bei den zentralen gen
Abfragediensten erhoben und mit Angaben aus der
amtlichen Statistik verkniipft.
eHealth- Reprasentative Umfrage der erwachsenen Bevolke-  Jahrlich
Barometer Be- rung (Zufallsstichprobe). Wird Giberwiegend vom Ausrichtung auf Monito-
volkerung BAG finanziert. Ist auf die Bediirfnisse des Monito- ring ab Januar 2018

ring EPDG auszurichten.

Gezielte Befra-
gung von Patien-
ten mit einem
EPD

Freiwillige Befragung von Personen, die ein EPD
eroffnet haben (Kurzbefragung bei Eréffnung;
gleichzeitig werden die Personen um Erlaubnis gebe-
ten, an einer ausfiihrlichen Befragung teilzuneh-
men). Das Vorgehen ist noch zu klaren.

Jahrliche Auswertung

Ab Januar 2018 parallel
zu eHealth-Barometer

eHealth-
Barometer GFP

Bestehende Umfrage bei Leistungserbringern des
Gesundheitswesens : Arztinnen/Arzte; IT-
Verantwortliche in Spitédlern; Apothekerin-
nen/Apotheker; Alters- und Pflegeheime; eHealth-
Verantwortliche in Kantonen; IT- Verantwortliche in
Kantonalverbanden von Curaviva (Heime und Insti-
tutionen); Mitglieder des Spitex Verbands Schweiz.
Ergebnisse partiell nutzbar. Erganzendes Fragemo-
dul fir das EPDG-Monitoring und Stichprobe prii-
fen. Alternativ: Eigene GFP-Befragung priifen

Jahrlich

Modul Monitoring ab
Januar 2018

Zu priifen:
Befragung von
Gemeinschaften

Fir bestimmte Indikatoren insbesondere zur seman-
tischen Interoperabilitdt dirfte es notig sein, die
Gemeinschaften zu befragen.

Jahrlich
Erhebung ab Januar 2018

Erganzende
Quellen

Informationen beim BAG: Gesuche um Finanzhilfen;
Meldungen datenschutzrelevanter Vorfille, Liste
anerkannter Austauschformate, evtl. Zertifizie-
rungsberichte

Je nach Bedarf
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4 Aufbau, Verbreitung und Nutzung des EPD

In diesem Kapitel werden Indikatoren zur Verbreitung des EPD bei den Patienten sowie
zur Beteiligung der Gesundheitseinrichtungen und Gesundheitsfachpersonen am EPD
entwickelt. Danach werden Indikatoren zur Nutzung des EPD durch die Gesundheitsfach-
personen und durch die Patienten behandelt. Dabei wird zwischen der Erfassung von Do-

kumenten und dem Zugreifen auf das EPD unterschieden.

Hinweis: Bei Indikatoren, die auf Betriebsdaten EPDG basieren, ist noch nicht entschie-
den, ob die Gemeinschaften Aggregatdaten oder anonymisierte/pseudonymisierte Indivi-
dualdaten zu liefern haben. Die meisten Indikatoren lassen sich mit beiden Varianten erhe-
ben (vgl. zu Vor- und Nachteilen Abschnitt 3.1.3). Bei Indikatoren, bei denen ist die Liefe-
rung von Individualdaten besonders vorteilhaft erscheint oder sogar eine Voraussetzung

ist, wird dies vermerkt und etldutert.

Eine tabellarische Ubersicht tiber alle Indikatoren findet sich im Anhang dieses Dokuments.

4.1 Verbreitung des EPD bei den Patienten und ihre Voraussetzungen

4.1.1 Voriiberlegungen

Unter der Verbreitung des EPD wird verstanden, welcher Anteil der Patientinnen und Pati-
enten Uber ein EPD verfiigt. Wiinschenswert sind prizisierende Angaben tber die Verbrei-
tung in interessierenden Untergruppen und verschiedenen Regionen. Diese Differenzie-
rungen geben Hinweise zur Zugangsgerechtigkeit zum EPD und zur Verbreitung in Patien-
tengruppen mit unterschiedlichen gesundheitlichen Risiken. Es interessieren etwa das Alter
und das Geschlecht (vgl. auch den Risikoausgleich der Krankenversicherung, der nach 15
Altersgruppen und dem Geschlecht unterscheidet) sowie der Wohnort/Kanton. Win-
schenswert sind daneben auch Angaben zum Gesundheitszustand. Diese sind von beson-
derem Interesse, weil vom EPD bei Patientengruppen mit vielen Behandlungen bei ver-
schiedenen Leistungserbringern ein besonders hoher Nutzen erwartet wird. Dies gilt z.B.

bei chronisch Kranken.

Fir die Verbreitung des EPD sind zwei Treiber verantwortlich: Einerseits braucht es die
Bereitschaft der Patientinnen und Patienten, ein EPD zu fithren (Bereitschaft). Gleichzeitig
missen die Stammgemeinschaften ihnen die Moglichkeit bieten, ein Dossier zu eréffnen
(Zugang) (Abbildung 4-1).
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Abbildung 4-1: Zusammenspiel von zwei Voraussetzungen fir das Erstellen eines EPD:

Zugang: Mindestens eine Stammgemeinschaft
gewahrleistet dem Patienten Zugang zum EPD:

Gewadbhrleistet: Nicht gewahrleistet:
... ist bereit, ein EPD EPD kommt zustande Kein EPD
Bereitschaft: Patient... anzulegen:
..ist nicht bereit: Kein EPD Kein EPD

Zugang: Die Moglichkeit, ein EPD zu er6ffnen, ist theoretisch schon dann gegeben, wenn
nur eine Stammgemeinschaft besteht, die den Zugang nicht geographisch einschrinkt.
Gleichwohl interessiert zur raumlichen Abbildung der Zugangsmdglichkeiten, wie die
Stammgemeinschaften ihr Einzugsgebiet, ihre Zielpopulation definieren. Die Finanzhil-
teverordnung (EPDFV) wird hier Anforderungen fiir Finanzhilfen definieren, welche fiir
Stammgemeinschaften einen gewissen Rahmen vorgeben. Die Information tber das Ver-
sorgungsgebiet sollte somit den Finanzhilfegesuchen zu entnehmen sein. Wie einfach der
Zugang fir die Patienten faktisch gewahrleistet ist, diirfte dartiber hinaus stark davon ab-
hingen, mit welchen Strategien die Stammgemeinschaften den Zugang von Patienten er-

moglichen.

Bereitschaft der Patienten: Ob ein Patient zur Eroffnung eines EPD bereit ist, hingt von
einer Reithe von Faktoren ab. Beispiele sind die Bekanntheit des EPD und die personliche
Bereitschaft, die wiederum davon beeinflusst wird, welche Vor- und Nachteile der Patient
von einem EPD erwartet. Da nicht von Beginn an alle Patientinnen und Patienten ein EPD
werden, sollte im Rahmen des Monitoring auch die grundsitzliche Bereitschaft der Patien-
tinnen und Patienten, ein EPD zu er6ffnen, erthoben werden. Ebenfalls sollten die Grinde,
die aus ihrer Sicht fir und gegen das EPD sprechen sowie die Bekanntheit des EPD erho-
ben werden. Mit diesen Erhebungen kann losgelost von den bestehenden Moglichkeiten,
ein EPD abzuschliessen, eine Aussage Uber die Akzeptanz des EPD bei den Patientinnen

und Patienten gemacht werden.
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4.1.2 Im Rahmen des Monitoring zu messende Indikatoren

Indikator 4-1: Zugang zum EPD: Versorgungsgebiete der Stammgemeinschaften

Beschreibung Raumliche Eingrenzung der angegebenen Versorgungsgebiete von Stammgemein-
schaften.
Wenn die Einzugsgebiete gut eingegrenzt werden kdnnen, kann ein Anteilswert
der Bevolkerung ermittelt werden, die sich im Versorgungsgebiet von mindestens
einer Stammgemeinschaft befindet.

Aufschlisselung  Raumlich z.B. nach Kantonen. Allenfalls empfiehlt sich eine kartographische Dar-
stellung (Anzahl Zugange in jedem Kanton)

Quellen Angaben der Stammgemeinschaften zum Versorgungsgebiet in ihren Gesuchen
um Finanzhilfen

Indikator 4-2: Verbreitung des EPD unter den Patienten

Beschreibung Anteil Personen mit einem Dossier, gemessen an der Gesamtzahl der Personen

Aufschlisselung  Soziodemographie: Alter, Geschlecht sowie AlterXGeschlecht (z.B. 15 Altersgrup-
pen analog Risikoausgleich Krankenversicherung)
Regional: Stadt-Land, Sprachregion, Kanton anhand Wohnort*
Stammgemeinschaft (Ermittlung der Dossierdichte: Anteil der Personen im Ver-
sorgungsgebiet der Stammgemeinschaft, die EPD haben)
Optional: Gesundheitsbezogene Eigenschaften (z.B. Arzneimittelbezug, medizini-
sche Behandlung, Aufenthalt in stationdrer Einrichtung; Messung z.B. analog Risi-
koausgleich Krankenversicherung oder Schweizerische Gesundheitsbefragung (BFS
2013)

Quellen Dossierinhaber:

e  Betriebsdaten EPDG (Datenpaket 2: Daten aus dem Patientenregister der
Stammgemeinschaften): Anzahl Personen mit EPD nach Alter, Wohnort
(PLZ), Geschlecht, Stammgemeinschaft

e  Optional — Freiwillige Befragung von Patienten mit EPD (erst summa-
risch): Gesundheitsbezogene Eigenschaften (konnten analog zu beste-
henden Befragungen erhoben werden, z.B. schweizerisches Haushaltspa-
nel; schweizerische Gesundheitsbefragung)

Bezugsgrossen:

o Bevolkerungsstatistik: Zur Ermittlung der Anteilswerte je Gruppe und Re-
gion

e  Statistiken zur Verteilung gesundheitsbezogener Eigenschaften in Ge-

samtbevolkerung aus der schweizerischen Gesundheitsbefragung (BFS
2013)

* Die Kombination des genauen Alters mit dem Wohnort kann aus datenschutzrechtlichten Griinden
heikel sein: Es kann nicht ausgeschlossen werden, dass Riickschliisse auf Einzelpersonen wie z.B. auf
sehr alte Personen in kleinen Gemeinden moglich sind.
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Indikator 4-3: Bereitschaft der Patienten (erst summarisch)

Beschreibung Angaben zur Bekanntheit des EPD und zur Bereitschaft zur Er6ffnung eines EPD,
Grlnde fir und gegen ein EPD aus Sicht der Patienten.
Allenfalls Ergdnzung: Wahrgenommene Bereitschaft von Behandlern, Patienten
bei der Er6ffnung eines Dossiers zu unterstiitzen

Aufschlisselung  Persénliche Eigenschaften

Quellen eHealth-Barometer Bevolkerung
Befragung von Personen mit EPD

4.1.3 Nur Evaluation

Zur vertieften Beschreibung des Zugangs und somit zur besseren Erklirung der Verbrei-
tung ist es von Interesse, im Rahmen der Evaluation die Vorgehensweisen der Stammge-
meinschaften zu untersuchen, mit denen sie den Patienten den Zugang zum Dossier et-
moglichen. Erkenntnisse dartiber, welche Strategien einen niederschwelligen Zugang er-
moglichen, kénnen zur Optimierung des EPDG und seiner Umsetzung genutzt werden

(Vergleich von Stammgemeinschaften mit vielen und wenigen angeschlossenen Patienten).

Hinweis: Wenn es nicht méglich ist, im Rahmen des Monitoring gesundheitsbezogene
Aussagen zu den Patienten mit und ohne Dossier zu machen, wire dies zumindest in der

Evaluation oder in der Begleitforschung anzustreben.

4.2 Beteiligung der Gesundheitseinrichtungen und Gesundheitsfachper-

sonen

4.2.1 Voriiberlegungen

Damit das EPD fur die Behandlung einen grossen Nutzen haben kann, sollte sein Informa-
tionsgehalt beztglich behandlungsrelevanter Daten moglichst gross sein. Fine unabdingba-
re Voraussetzung hierfir ist, dass sich die Gesundheitseinrichtungen mit den dort arbeiten-
den Gesundheitsfachpersonen den Gemeinschaften anschliessen. Alle Gesundheitsfach-
personen, die bei einer Gemeinschaft angeschlossen sind, kénnen in den EPD Daten einer
Behandlung eingeben (solange der Patient dies nicht verweigert). Somit interessieren mog-
lichst differenzierte Angaben dariiber, welche Gesundheitseinrichtungen und -
fachpersonen sich einer Gemeinschaft anschliessen. Hierzu werden nachfolgend Uberle-
gungen angestellt. Ebenfalls interessieren analog zur Patientenschaft die Grinde, die zum

Anschluss fithren, oder diesen verhindern.
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Anschluss an Gemeinschaften

Da die angeschlossenen Gesundheitsfachpersonen im zentralen Abfragedienst nach Art. 40
EPDV registriert sein miissen, ist ihre Zahl und ihr Profil (Fachdisziplin, ...) basierend auf
den Betriebsdaten des EPDG grundsitzlich einfach zu erheben. Jedoch ist sie zur Messung
der Beteiligung am EPD aufgrund der beschriebenen ,,Pfértnerstrategien® der Gesund-
heitseinrichtungen wenig aussagekriftig. Zihlt man nur die formell angeschlossenen GFP,
unterschitzt man vermutlich die Anzahl Personen, die auf Daten zugreifen kénnen, die
von den Pfértnern aus dem EPD ins Primarsystem der eigenen Gesundheitseinrichtung

heruntergeladen worden sind.

Wir schlagen deshalb zur Messung der Beteiligung vor, sich primir auf die Angaben tber
die angeschlossenen Gesundheitseinrichtungen abzustitzen. In den Metadaten der ange-
schlossenen Einrichtungen sind Angaben iiber den Typ der Einrichtung sowie iber die
Fachdisziplinen der angeschlossenen Abteilungen verfiighar. Doch aufgrund der vermute-
ten Pfortnerstrategen ist die Aussagekraft auch beziiglich der Abteilungen von stationdren
Einrichtungen fraglich. Somit empfehlen wir von der vereinfachenden Annahme auszuge-
hen, dass sich prinzipiell mit dem Anschluss einer Einrichtung die gesamte Einrichtung
beteiligt. Weil stationire Einrichtungen, die tiber die OKP abrechnen wollen, ohnehin zum
Anschluss an eine Gemeinschaft verpflichtet sind, besteht in diesem Sektor ein starker An-

reiz zum integralen Anschluss.

Zudem interessiert nicht einfach die Anzahl von Einrichtungen eines bestimmten Typs,
sondern es sollten auch Angaben tber den Anteil angeschlossener Einrichtungen an der
Gesamtheit der Finrichtungen gemacht werden konnen. Deshalb ist vorgesehen, die Anga-
ben aus dem zentralen Abfragedienst Giber die angeschlossenen Einrichtungen mit der amt-
lichen Statistik zu verknipfen. Voraussetzungen dafir sind, dass die BUR-Nummer im
Abfragedienst der Einrichtungen registriert wird, damit die Daten fiir das Monitoring mit
den BFS-Daten zu den amtlichen Statistiken verkniipft werden konnen. Dies ist in der
EPDV (Version fiir die 2. Amterkonsultation) so vorgesehen. Die Verkniipfung erlaubt
Aussagen Uber den Anteil angeschlossener Einrichtungen, die in verschiedener Hinsicht

differenziert werden konnen:

e Art der Einrichtungen: Allen Unternehmen mit einer BUR-Nummer sind gemaiss
NOGA beziglich ihrer wirtschaftlichen Titigkeit codiert, sodass sowohl ans EPD
angeschlossene als auch nicht angeschlossene Gesundheitseinrichtungen einheitlich
erfasst werden konnen. Der NOGA-Code erlaubt eine erste grobe Differenzierung

tiber alle Einrichtungen hinweg nach 13 Codes."* Detailliertere Angaben insbeson-

14 Auf der detailliertesten Ebene (6-stelliger Code) enthilt er folgende Typen von Gesundheitseinrichtungen:
Allgemeine Krankenhiuser (mind. zwei Fachrichtungen), Spezialkliniken, Arztpraxen fir Allgemeinmedi-
zin, Facharztpraxen, Zahnarztpraxen, Psychotherapie und Psychologie, Physiotherapie, selbstindige Akti-
vititen von Krankenschwestern/Hauspflege, selbstindige Hebammentatigkeit inkl. Geburtshiuser, sonsti-
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dere tber die Beteiligung verschiedener medizinischer Fachdisziplinen sind aus den
spezifischen Statistiken der verschiedenen Gesundheitsdienstleister zu entnehmen;
das genaue Vorgehen ist im Umsetzungskonzept zu planen (vgl. Abschnitt 9.1.) Bei

den Apotheken kann erginzend auch auf Verbandsstatistiken abgestiitzt werden.

e Grosse der Einrichtungen: Die Verkniipfung mit der amtlichen Statistik erlaubt auch
Aussagen tber die Grésse der am EPDG beteiligten Einrichtungen (z.B. drztliches
Personal in den Spitilern; Anteil der angeschlossenen Spitiler an den Behandlungen
aller Spitiler), womit im Rahmen des Monitoring eine grossengewichtete Schitzung
des Anteils an Gesundheitseinrichtungen die am EPD beteiligt sind, mdéglich ist.
Dieser Wert gibt auch an, welcher Anteil der Gesundheitsfachpersonen theoretisch
via Pfortner in der gleichen Einrichtung einen mindestens indirekten Zugang zum
EPD hat.

e Raumliche Verteilung der Einrichtungen: Anhand der verfigbaren Standortangaben
konnen fir verschiedene geographische Riume (z.B. Kantone, Grossregionen,
Sprachregionen) oder Siedlungstypen (stadtische und lindliche Regionen) Angaben
gemacht werden tber den Anteil Einrichtungen, die sich am EPD beteiligen.

e Zusammensetzung der Gemeinschaften: Es ist plausibel, dass die Zusammensetzung
insbesondere der Stammgemeinschaften mit beeinflusst, wieviele Patienten faktisch
Zugang zu einem Dossier haben, da die Eroffnung vermutlich in vielen Fillen im
Zusammenhang mit einer Behandlung erfolgt. Stammgemeinschaften mit vielen
hochfrequentierten Gesundheitseinrichtungen durften somit ein erhShtes Verbrei-
tungspotenzial haben. Auch kann das Monitoring bei Bedarf abbilden, wie verbrei-
tet funktionale und wie verbreitet regionale Gemeinschaften sind. Funktionale Ge-
meinschaften versammeln Gesundheitsfachpersonen/-einrichtungen des gleichen
Typs (z.B. Gemeinschaft aller Chiropraktoren); regionale Gemeinschaften versam-
meln Gesundheitsfachpersonen/-einrichtungen jeglichen Typs, die in der gleichen
Region titig sind. Mischformen sind denkbar, sowie auch andere Formen (z.B.

Gemeinschaft aller Kliniken eines Unternehmens).

e Fristeinhaltung: Gemiss ersten Abklirungen ist aus den relevanten amtlichen Statis-
tiken auch ersichtlich, welche Spitiler, Geburtshiuser und Pflegeheime Leistungen
mit der OKP abrechnen. Fir diese Einrichtungen ist der Anschluss an eine Ge-
meinschaft innerhalb von 3, resp. 5 Jahren Pflicht. Die Verknipfung der Daten aus
dem Abfragedienst mit der amtlichen Statistik erlaubt somit, den Zielerreichungs-
grad dieser Verpflichtung zu den verschiedenen Erhebungszeitpunkten des Moni-

torings abzubilden. Details sind im Rahmen der Umsetzungsarbeiten zu kliren.

ge Aktivititen nicht-drztlicher Medizinalberufe, medizinische Labors, sonstiges Gesundheitswesen, Pflege-
heime, Altersheime
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Grinde fur und gegen den Anschluss

Aufgrund der Freiwilligkeit des EPD im ambulanten Sektor ist von Interesse, welche Fak-
toren den Anschluss an eine Gemeinschaft begiinstigen, und welche diesem entgegenste-
hen. Mégliche Einflussfaktoren der grundsitzlichen Bereitschaft und des tatsiachlichen An-
schlusses sind zum Beispiel das Bestehen einer passenden Gemeinschaft, Wissen, techni-
sche Anforderungen und bestehende Informatikinfrastruktur in der eigenen Einrich-
tung/Praxis, reale und perzipierte Anschluss- und Investiionskosten, vermuteter eigener
Aufwand und vermuteter Nutzen der Teilnahme, Nutzen des EPD fir das Gesundheits-
wesen, Wahrnehmung Datenschutz, Bestehen eines zweckgerichteten Zusammenschlusses
in der Region wie z.B. ein Arztenetz oder regionale Versorgungsmodelle). Um diese Be-
stimmungsfaktoren des Anschlusses zu erheben, missen die Gesundheitsfachpersonen
befragt werden. Eine Aufschliisselung nach personlichen Figenschaften (Alter, Fachdiszip-
lin, ...) kann zusitzliche Informationen dariiber liefern, wie Behérden und Gemeinschaften

den Anschluss von GFP méglichst zielgerichtet férdern kénnen.

Im Hinblick auf das Monitoring ist zu prifen, inwieweit diese Informationen dem bereits
bestehenden eHealth-Barometer der Gesundheitsfachpersonen entnommen werden kon-

nen, und welche zu erginzen sind.
4.2.2 Indikatoren

Indikator 4-4: Beteiligung von Gesundheitseinrichtungen

Beschreibung Anteil der Gesundheitseinrichtungen, die einer Gemeinschaft angeschlossen sind

Aufschliisselung  Gemeinschaft
Grosse der Einrichtungen (z.B. anhand Fachpersonal; Behandlungsstatistik)
Art der Einrichtung und medizinische Ausrichtung
Raumliche Verteilung

Quellen Betriebsdaten EPDG: BUR-Nummer aus dem zentralen Abfragedienst der Gesund-
heitseinrichtungen und Gesundheitsfachpersonen (Datenpaket 1).
Amtliche Statistiken der Gesundheitsversorgung: Krankenhausstatistik, Medizini-
sche Statistik der Krankenhduser, Betriebs- und Unternehmensregister, Spitex-
Statistik, Statistik der sozialmedizinischen Einrichtungen, Apothekenstatistik, Da-
ten aus dem Projekt MARS. Subsididr Verbandsstatistiken (FMH, Apothekerver-
band, Zahnarztegesellschaft).

Details der Verknipfung Giber BUR-Nummer beim BFS.

Erhebung Vereinfachende Annahme: Einrichtungen schliessen sich integral an. Sorgfaltig
Interpretieren

Beachte Time-Lag von 1 bis 2 Jahren bei amtlicher Statistik (ca. bei t+2 verfigbar).
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Indikator 4-5: Bereitschaft der GFP (erst summarisch)

Beschreibung Grundsatzliche Bereitschaft und tatsachlicher Anschluss an eine Gemeinschaft
Griinde aus Sicht der GFP, die flr oder gegen einen Anschluss an eine Gemein-
schaft sprechen. Bereitschaft der GFP, den Patienten den Zugang zum EPD zu
ermoglichen

Aufschlisselung  Eigenschaften der GFP (Beruf, Fachdisziplin, Alter, ...)
Grinde der Bereitschaft: Vergleich der Haltungen von GFP mit und ohne Anschluss
sowie mit und ohne grundsatzliche Bereitschaft (Liste moglicher Griinde siehe
Voriberlegungen).

Quellen eHealth-Barometer GFP, Zusatzmodul
Bei Bedarf: gezielte Befragung von GFP

4.2.3 Nur Evaluation

Stammgemeinschaften und Gemeinschaften sollten so zusammengesetzt und organisiert
sein, dass sie ihre Zweckbestimmung méglichst gut erfillten konnen. Sie sollten somit so
zusammengesetzt und organisiert sein, dass die Verbreitung und zweckgemisse Nutzung
des EPD moglichst gut gefordert wird. Wahrend wir empfehlen, die Zusammensetzung der
Gemeinschaften im Rahmen des Monitoring als Grundlage fiir die Evaluation zu erheben,
ist die Analyse der organisatorischen Eigenschaften der Gemeinschaften der Evaluation
vorzubehalten. Neben der Organisation wire bei der Evaluation insbesondere auch rele-
vant zu untersuchen, mit welchen konkreten Aktivititen und Anreizen die Gemeinschaften

versuchen, Gesundheitsfachpersonen und Patienten fiir das EPD zu gewinnen.

Allenfalls kénnten im Rahmen des Monitoring tber die vorgesehene Befragung der Ge-
meinschaften einzelne organisatorische Grundmerkmale erhoben werden. Erste Hinweise
fir mogliche Organisationsformen gibt eine Studie im Auftrag von eHealth-Suisse (KPMG
2014). Weitere interessierende organisatorische Aspekte im Rahmen der Evaluation bezie-
hen sich auf die Finanzierung der Gemeinschaft (Uber ein Gesundheitsportal quer finan-
ziert, Mitgliederbetrige, Zusatzanwendungen...) oder auf die Frage, ob die I'T-Infrastruktur

von der Gemeinschaft selbst betrieben oder beschafft wird.
4.3 Nutzung des EPD durch die Gesundheitsfachpersonen

4.3.1 Voriiberlegungen

Fir den Nutzen des EPD ist entscheidend, dass die Gesundheitsfachpersonen behand-
lungsrelevante Daten darin erfassen, und dass sie umgekehrt auf die im Dossier zur Verfi-
gung stehenden Daten lesend zugreifen. Welche und wieviele Dokumente von wem erfasst
werden, gibt Hinweise Gber den Informationsgehalt und somit das Nutzenpotenzial eines

Dossiers. Welche und wieviele Dokumente von wem gelesen werden, gibt Hinweise tiber
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die effektive Nutzung des Dossiers. Dieser Indikator hat wohl insgesamt den direktesten
Bezug zum Nutzen des EPD.

Hinweise zur Aussagekraft der Betriebsdaten

In den Betriebsdaten EPDG werden bei jedem Dokument in den Metadaten eine Reihe
von Eigenschaften erfasst, die fiir das Monitoring verfiigbar sind.” Bei der Erhebung der
Nutzung basierend auf den Betriebsdaten des EPDG schrinken jedoch die vermuteten

Pfortnerstrategien die Aussagekraft der verfiigbaren Daten ein:

e Erfassung: Die Gesundheitsfachperson, welche ein Dokument im EPD erfasst, ist
nicht notwendigerweise jene, die das Dokument auch verfasst hat. Wir gehen je-
doch davon aus, dass bei den Attributen des Dokuments der eigentliche Verfasser
(Autor) und nicht der Erfasser (Pfortner) festgehalten wird, so dass z.B. die Fach-
richtung des Autors ermittelt werden kann. Ruckschlisse auf die Anzahl realer Ver-
fasser von Dokumenten sind aber nicht méglich, weswegen wir vorschlagen, hier
auf die Einrichtungen abzustellen. Grundsitzlich scheint es auch interessanter zu
wissen, wieviele verschiedene Einrichtungen sich beteiligen, da das EPDG vor al-
lem die Verfiigbarkeit von Informationen tber die Einrichtungsgrenzen hinweg
steigern soll.

e Zugriff: Die Gesundheitsfachperson, die im EPD auf ein Dokument zugreift, ist
nicht unbedingt die Nutzerin. Vielmehr kann der vom EPD-System registrierte Zu-
griff ein blosser vorsorglicher Download ins Primiérsystem der Einrichtung sein;
moglicherweise wird ein einzelnes Dokument heruntergeladen, plausibel ist aber
auch, dass z.B. bei einem Neueintritt eines Patienten vorsorglich das gesamte Dos-
sier ins Primarsystem kopiert wird. Danach kann jedes heruntergeladene Dokument
mehrmals von verschiedenen Personen eingesehen werden. Analog zur Erfassung
kann somit der Zugriff auf ein Dokument nur der Einrichtung zuverlissig zuge-
ordnet werden. Dartiberhinausgehend ist die Anzahl Zugriffe innerhalb der Ein-
richtung nicht ein aussagekriftiger Indikator fiir die tatsichliche Anzahl Zugriffe

auf das heruntergeladene Dokument.

In einem idealen Monitoring zur Nutzung des EPD wiren Aussagen dariiber zu finden,
welcher Anteil der behandlungsrelevanten Dokumente tatsdchlich in den EPD abgelegt ist
und zu welchem Anteil die Behandler ihre Informationen tatsidchlich aus dem EPD bezie-

hen. Die Gesamtheit der behandlungsrelevanten Dokumente ist jedoch eine aus den Be-

15> Gemiss Anhang 3 der EPDV-EDI (Fassung fiir die Anhérung vom 22. Mirz 2016) sind dem Dokument
folgende Metadaten beizufiigen: Rolle (Beruf) des Autors, medizinische Fachrichtung des Autors, Verfiig-
barkeitsstatus des Dokuments, Dokumentenklasse, Vertraulichkeitsstufe, Format, Typ der Gesundheits-
einrichtung, Sprache des Dokuments, MIME Typ des Dokument, medizinische Fachrichtung der im Do-
kument erfassten Daten, Geschlecht des Patienten oder der Patientin, Typ des Dokuments. Fiir diese At-
tribute bestehen einheitliche Kategoriensysteme; dies ermdglichst bei korrekter Codierung durch die GFP
eine hohe Reliabilitit der Angaben.
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triebsdaten nicht bestimmbare Grésse.'® Gleichwohl sind die Angaben iiber die Nutzung
aus den Betriebsdaten wertvoll, erlauben sie doch Aussagen tber Entwicklungen im Zeit-
verlauf sowie Quervergleiche z.B. zwischen Gemeinschaften oder Typen von Einrichtun-

gen.

Um Hinweise zum tatsichlichen Stellenwert von Daten aus dem EPD im Vergleich zur
traditionellen Informationsbeschaffung (Zustellung von Berichten, Patientengesprich,...)
zu erhalten, ist somit auch auf die Einschatzung der GFP im Rahmen der Befragung abzu-

stellen.

Erfassung von Dokumenten

Der gesamthaft einfachste, aber auch unschirfste Indikator zur Erfassung von Dokumen-
ten ist die Anzahl Dokumente, die insgesamt im System EPD vorzufinden ist. Sie wird
einerseits bestimmt durch die Anzahl vorhandener EPD und andererseits durch die Anzahl
Dokumente in jedem einzelnen Dossier. Fir die Differenzierung schlagen wir im Monito-

ring drei Betrachtungsweisen vor:

e \Welche Dokumente werden erfasst - Auswertung der Anzahl und Art der Dokumente:
Hier interessiert, welche Klassen'” und Typen'® von Dokumenten im System EPD
gesamthaft erfasst worden sind. Ebenfalls interessiert, welchen Fachdisziplinen die
Dokumente zugeordnet sind und welche Arten von Einrichtungen die Dokumente
erfasst haben. Wie sich die Dokumente auf die einzelnen EPD verteilen, wird nicht
erhoben. In Kombination mit Indikator 4-2 kann jedoch die durchschnittliche An-
zahl Dokumente pro EPD fur jeden Erhebungszeitpunkt errechnet werden.

e Erfassungspraxis der Gesundheitseinrichtungen: Dieser Indikator schliesst an den
Indikator zur Beteiligung (vgl. Abschnitt 4.2.2) an. Hier interessiert dariiber hinaus-
gehend, wieviele Dokumente die registierten Gesundheitseinrichtungen erfassen, so
dass zwischen aktiven und eher passiven Einrichtungen verglichen werden kann
(z.B. Anzahl Gesundheitseinrichtungen mit 0 bis 20 erfassten Dokumenten, mit 21
bis 100 Dokumenten, mit 101-1000 Dokumenten etc). Die interessierende Unter-
suchungseinheit, die mit dem Indikator gezdhlt wird, ist somit hier nicht das Do-
kument, sondern die Gesundheitseinrichtung. Vergleiche miissen den Typ und die

Grosse (Personal) der Einrichtung mit berticksichtigen.

16 Allenfalls kénnte versucht werden, einfache Indikatoren der ,,Mengenentwicklung der Behandlungen® zu
identifizieren (z.B. Arztkonsultationen, Hospitalisierungsraten, Betreuungsraten in Alters- und Pflegehei-
men). Diese kénnten der Mengenentwicklung an Dokumenten im EPD gegentibergestellt werden. Wenn
z.B. Hospitalisierungen im Zeitverlauf stagnieren, aber die Anzahl Austrittsberichte im EPD zunimmt,
deutet dies auf eine zunehmende Verbreitung dieses Dokumententyps hin.

17 Vgl. Anhang 3 EPDV-EDI (Metadaten): Ziffer 1.4 unterscheidet 16 Dokumentenklassen (z.B. Konsulta-
tionseintrige, Zusammenfassungen der Krankengeschichte, Diagnostische Befunde etc); Ziffer 1.12. un-
terscheidet 51 Typen von Dokumenten.
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Hinweis: Dieser Indikator kann sowohl in der Variante Aggregatdaten als auch In-
dividualdaten erhoben werden. Die Auswertung ist jedoch deutlich komplexer als
die Zahlung der einzelnen Dokumente im vorigen Indikator.” Deshalb schneidet
die Individualdatenlieferung beziiglich des Aufwands der Gemeinschaften bei die-
sem Indikator deutlich besser ab; die zentralisierte Auswertung bedeutet einen ho-

heren Effizienzgewinn fir die Gemeinschaften als bei anderen Indikatoren.

e Zusammensetzung der Dossiers: Von grossem Interesse ist zu wissen, wie sich die
Dokumente auf die Dossiers verteilen (Anzahl EPD mit 0, mit 1, mit 2, mit 3,...
Dokumenten). Bei diesem Indikator sind somit die einzelnen EPD die zu zahlende
Untersuchungseinheit. Insbesondere interessiert, wieviele Einrichtungen jeweils zu
den gleichen Dossiers beitragen. Dass Informationen verschiedener Gesundheits-
einrichtungen tber den gleichen Patienten zusammengetragen und verfiigbar ge-
macht werden, ist der eigentliche Zweck des EPD.

Hinweis: Die Erhebung dieses Indikators ist vergleichsweise anspruchsvoll, da sich
ein EPD aus Dokumenten zusammensetzen kann, die bei verschiedenen Gemein-
schaften erfasst worden sind. Dieser Indikator kann deshalb nur zuverlissig erho-
ben werden, wenn die Gemeinschaften Individualdaten liefern, in denen jedem
Dokument pro EPD ein eindeutiges Pseudonym zugeordnet ist. Nach Einschat-
zung der Begleitgruppe ist dies technisch méglich.

Ersatzweise sind zwei Lésungen denkbar:

o Auswerten, wievielen Gesundheitseinrichtungen die Patienten Zugriffsrech-
te erteilt haben. Dieser Indikator sagt zwar nichts Definitives dartiber aus,
wieviele Gesundheitseinrichtungen tatsichlich das EPD nutzen, erlaubt
aber zumindest eine Aussage, wieviele es nutzen dirfen. Die Angabe liegt
zudem schneller vor, wenn die Patienten gleich nach der Er6ffnung des
Dossiers die Zugriffsrechte erteilen. Eine solche Auswertung musste von
den Stammgemeinschaften vorgenommen werden.

o Patienten, die das EPD nutzen, dazu befragen, wie viele Gesundheitsfach-

personen verschiedener Einrichtungen Dokumente erfasst haben.

Lesende Zugriffe auf Dokumente

Hinsichtlich der lesenden Zugriffe interessiert zunichst auch die Gesamtzahl der Zugriffe.

Zusitzlich schlagen wir vor, vor allem die Anzahl Zugriffe detaillierter auszuwerten:

19 Die Gemeinschaft muss hier zunichst fiir jede Einrichtung die Anzahl Dokumente zihlen. In einem zwei-
ten Schritt sind die Gemeinschaften zu gruppieren, z.B. Anzahl Einrichtungen mit 0 bis 20 erfassten Do-
kumenten, mit 21 bis 100 Dokumenten, mit 101-1000 Dokumenten etc. Sinnvollerweise ist diese Auswer-
tung separat fir jeden Typ von angeschlossenen Einrichtungen durchzufiithren, da ein Vergleich z.B. von
Arztpraxen mit Spitilern wenig aufschlussreich ist.
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Auf wieviele Dokumente wird zugegriffen - Auswertung der Anzahl Zugriffe. Die An-
gabe wire von den Stammgemeinschaften anhand von deren Zugriffsprotokoll zu
liefern. Bei der Interpretation muss allerdings berticksichtigt werden, dass die An-
zahl Zugriffe davon abhingt, wie die Gesundheitseinrichtungen die Pfértnerstrate-
gie anwenden. Wenn z.B. bei einem Spitaleintritt das Dossier eines Patienten vor-
sorglich integral ins Primirsystem geladen wird, ist damit tiber die tatsichliche
Nutzung wenig zu sagen.

Hinweis: Eine Angabe tber die Art der Dokumente erfordert eine Verknipfung
dieser Angaben auf Individualebene mit den Dokumentenregistern. Da die Doku-
mente teilweise von anderen Gemeinschaften stammen, kénnen Stammgemein-
schaften diese Angaben nicht durchgingig liefern. Von einer Differenzierung nach
der Art der Dokumente ist deshalb abzusehen

Wie viele Gesundheitseinrichtungen greifen auf einzelne Dossiers zu: Eine Auswer-
tung, die Aufschluss dartiber gibt, wie viele Gesundheitseinrichtungen welchen
Typs auf die EPD zugreifen, ist relevant. Auch beim Lesen von Dossiers interes-
siert im Hinblick auf den Zweck des EPD ganz besonders, wieviele verschiedene
Gesundheitseinrichtungen auf die einzelnen Dossiers zugreifen, da man sich von
der erleichterten Zugriffsméglichkeit auf Daten anderer Gesundheitseinrichtungen
den grossten Vorteil des EPD verspricht.

Hinweis: Die notwendigen Daten fiir diesen Indikator sind grundsitzlich verfiig-
bar. Die Angabe wire von den Stammgemeinschaften zu liefern. Die Auswertung
ist aufwendiger als beim vorigen Indikator: Zunichst muss fiir jedes einzelne Dos-
sier gezahlt werden, wieviele verschiedene Finrichtungen zugegriffen haben. In ei-
nem zweiten Schritt sind Hiufigkeitskategorien zu bilden, z.B. Anzahl Dossiers,
auf die 0, 1, 2, 3,... Einrichtungen zugegriffen haben. Die Auswertung kann von
den Stammgemeinschaften gemacht werden, ist jedoch deutlich effizienter, wenn
die Stammgemeinschaften Individualdatenliefern, die mit einem Pseudonym fir
jeden Patienten versehen sind. Wenn auch nach der Art der zugreifenden Einrich-
tungen unterschieden werden soll, ist die Individualdatenlieferung zwingend, denn
bei den Stammgemeinschaften sind nur die Informationen tber die Eigenschaften
jener Gesundheitseinrichtungen verfiighar, die ihr angeschlossen sind. Erforderlich
ist somit eine einheitliche Pseudonymisierung aller Gesundheitseinrichtungen. Die
Identifikation des Typs der Gesundheitseinrichtung kénnte dann zentral erfolgen,
wenn die Daten der erfassten Dokumente das gleiche Pseudonym der Gesund-

heitseinrichtungen erhalten.

Zur Anzahl Gesundheitseinrichtungen, die auf das EPD lesend zugreifen, kénnten ersatz-
weise prinzipiell auch die Patienten mit einem Dossier befragt werden. Grundsitzlich ha-
ben die Patienten gemiss Art. 10 Abs. 1 Bst. b EPDG Zugang zu dieser Information. In-
wieweit sie jedoch faktisch den Uberblick haben und im Rahmen einer Umfrage Auskunft

geben konnen, ist zweifelhaft.
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4.3.2 Indikatoren

Indikator 4-6: Erfasste Dokumente

Beschreibung

Anzahl und Art der Dokumente, die erfasst worden sind.

Aufschliisselung

Nach Gemeinschaft (Anzahl Dokumente, die von den bei der Gemeinschaft ange-
schlossenen Gesundheitseinrichtungen erfasst werden.
- Klasse und Typ der Dokumente: Haufigkeit von z.B. Austrittsberichten,
Medikationsplanen, Impfausweis, ...
- Fachrichtung der Dokumente: Hinweis dariiber, welche medizinischen
Disziplinen das EPD nutzen.
- Typ der Gesundheitseinrichtung, die das Dokument erfasst hat: Hinweis
dariber, welche Typen von Einrichtungen das EPD stark, welche eher
schwach nutzen.

Quellen Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 3: Dokumentenregister der Gemeinschaften
Erfassung durch Gemeinschaften

Details der - Klasse und Typ der Dokumente: siehe EPDV-EDI, Anhang 3: Attribute 4

Erhebung und 7.

- Fachrichtung der Dokumente: siehe EPDV-EDI, Anhang 3: Attribut 10.

- Alternativ: Rolle und medizinische Fachrichtung der Autoren der Doku-
mente: siehe EPDV-EDI, Anhang 3: Attribut 1 und Attribut 2

- Typ der Gesundheitseinrichtung, die das Dokument erfasst hat: EPDV-EDI,
Anhang 3: Attribut 7. Die Auswertung misste jedoch kombiniert mit der
Fachrichtung des Autors (Attribut 2) gemacht werden, um den Einrich-
tungstyp praziser spezifizieren zu kdnnen. Ambulante Einrichtungen
(Code 20010) sind sonst nicht eindeutig identifizierbar.

- Die Aggregatdatenlieferung ist hier deutlich aufwendiger als die Individu-
aldatenlieferung.

Indikator 4-7: Erfassungspraxis der Gesundheitseinrichtungen

Beschreibung

Anteil der Gesundheitseinrichtungen an den beteiligten Gesundheitseinrichtun-
gen, die Dokumente erfasst haben.

Aufschliisselung

Auswertung fir jede Gemeinschaft
Typ der Gesundheitseinrichtung

Quellen Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 3; Erfassung durch Gemeinschaften
Details der Machbarkeit muss geprift werden; Individualdaten von Vorteil.
Erhebung Typ der Gesundheitseinrichtung: EPDV-EDI, Anhang 3: Attribut 7. Die Auswertung

misste jedoch kombiniert mit der Fachrichtung des Autors (Attribut 2) gemacht
werden, um den Einrichtungstyp praziser spezifizieren zu kdnnen. Ambulante
Einrichtungen (Code 20010) sind sonst nicht eindeutig identifizierbar.
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Indikator 4-8: Einrichtungen, die zu den EPD beitragen

Beschreibung

Zusammensetzung der EPD hinsichtlich verschiedener Faktoren (siehe Aufschlis-
selung). Jeweils: Welcher Anteil der EPD weist welche Eigenschaften auf.

Aufschlisselung

Gemeinschaften
- Anzahl Dokumente pro EPD: (Jeweils wieviele EPD enthalten 0,1,2,... Dokumente)

- Anzahl erfassende Gesundheitseinrichtungen pro EPD: In jeweils wievielen EPD
sind Dokumente von 0,1,2,3,... verschiedenen Gesundheitseinrichtungen erfasst.

Quellen Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 3; Erfassung durch Stammgemeinschaften
Details der Machbarkeit muss gepriift werden. Individualdaten erforderlich.
Erhebung Ersatz:

- Anzahl vom Patienten erteilte Zugriffsrechte pro Dossier (Anzahl Dossiers
mit 0,1,2,3,... Zugriffsrechten)

- Umfrage bei Patienten, die das EPD nutzen: Wieviele verschiedene Ge-
sundheitseinrichtungen haben schon Dokumente erfasst (Schatzung)

Indikator 4-9: Zugriffe

Beschreibung

Anzahl Zugriffe auf Dokumente

Zugriffe im Verhéltnis zu erfassten Dokumenten (durchschnittliche Anzahl Zugriffe
pro Dokument)

Aufschliisselung

Nach Stammemeinschaft

Quellen

Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 4: Zugriffsprotokoll der Stammgemeinschaften

Details der
Erhebung

Indikator 4-10 Zugriffe verschiedener Einrichtungen pro Dossier

Beschreibung

Durchschnittliche Anzahl verschiedener Gesundheitseinrichtungen, die auf ein
einzelnes Dossier zugreifen.

Aufschliisselung

Gemeinschaften

- Anzahl zugreifende Gesundheitseinrichtungen pro EPD: In jeweils wievie-
len EPD sind Dokumente von 0,1,2,3,... verschiedenen Gesundheitsein-
richtungen erfasst.

Quellen

Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 4: Zugriffsprotokoll der Stammgemeinschaften

Details der
Erhebung

Auswertung relativ aufwendig, pseudonymisierte Individualdaten von Vorteil.

Soll auch nach Typen von zugreifenden Gesundheitseinrichtungen unterschieden
werden, sind pseudonymisierte Individualdaten notwendig.
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Indikator 4-11: Relative Bedeutung des EPD fiir die GFP (erst summarisch)

Beschreibung Einschatzungen der GFP, auf welchen Anteil der behandlungsrelevanten Informa-
tionen von anderen GFP sie im EPD zugreifen kénnen.
Einschatzungen, welche Dokumente im EPD einen besonderen Mehrwert generie-
ren (zielt prinzipiell auf Nutzen EPDG, siehe Kapitel 6).

Aufschliisselung  Eigenschaften der GFP (Beruf, Fachdisziplin, Alter, ...)

Quellen Soweit verfuigbar: eHealth-Barometer GFP
Bei Bedarf: zusatzliche Befragung Gesundheitsfachpersonen

Indikator 4-12: Relative Bedeutung des EPD aus Sicht Patienten (erst summarisch)

Beschreibung Einschatzungen der Patienten welcher Anteil ihrer behandlungsrelevanten Daten
in ihrem EPD erfasst ist.

Aufschliisselung  Eigenschaften der Patienten

Quellen Befragung von Personen mit einem EPD

4.4 Nutzung des EPD durch die Patienten

4.4.1 Voriiberlegungen

Auch die Nutzung des EPD durch die Patienten umfasst zwei Dimensionen: einerseits das
Erfassen von Dokumenten ins Dossier, andererseits das (lesende) Zugreifen auf das EPD. Bei-
de Nutzungsformen sind Indikatoren, die zwar nicht direkt Aussagen zu den Impacts des
EPD erlauben, aber doch immerhin einen Bezug zu den Nutzendimensionen des EPD
haben. Bei der aktiven Nutzung des EPD durch die Patienten geht es nicht nur um die
Verftugbarkeit niitzlicher Informationen, sondern auch um die Gesundheitskompetenz der
Patientinnen und Patienten. Von Interesse ist grundsitzlich einerseits, wie viele Patienten
die beiden Nutzungsformen anwenden, andererseits auch, wie hiufig sie diese Formen
anwenden. Wir schlagen allerdings vor, auf die Erhebung der Anzahl Personen, die schon
auf das Dossier zugegriffen hat, zu verzichten. Hier wiirden alle Personen mitgezihlt, die
lediglich ein einziges Mal Zugriffsrechte vergeben haben — bei diesen kann kaum von einer

eigentlichen Nutzung der Informationen im Dossier gesprochen werden.

Zu wissen, welche Untergruppen von Patienten die Daten nutzen, wire im Hinblick auf die

vorgesehene Informationstitigkeit des Bundes von Interesse.

Zur Erhebung von Griinden der Nutzung und der Nicht-Nutzung des EPD sind die vor-

gesechenen Befragungsinstrumente zu nutzen.
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4.4.2 Indikatoren

Indikator 4-13: Von Patienten erfasste Dokumente (analog zu Indikator 4-6)

Beschreibung

Anzahl Dokumente, die von Patienten erfasst worden sind.

Aufschliisselung

Angaben pro Gemeinschaft

Quellen Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 3; Erfassung durch Gemeinschaften
Details der Anhand der Anzahl kénnen relative Indikatoren berechnet werden:
Erhebung - Anzahl Dokumente von Patienten im Verhaltnis zur Anzahl Dokumente

von Gesundheitseinrichtungen
- Durchschnittliche Anzahl Dokumente von Patienten pro EPD

Indikator 4-14: EPD mit vom Patienten erfassten Dokumenten (analog zu Indikator 4-8)

Beschreibung

Anteil der EPD, in denen die Patienten schon selbst Daten erfasst haben.

Aufschliisselung

Angaben pro Gemeinschaft
Nach Moglichkeit: Eigenschaften der Patienten (Alter, Geschlecht)
Optional: Nutzung nach gesundheitsbezogenen Eigenschaften der Patienten

Quellen Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 3; Erfassung durch Gemeinschaften
Fur Erfassung nach gesundheitsbezogenen Eigenschaften der Patienten: Befra-
gung von Patienten mit EPD

Details der Anhand der Gesamtzahl EPD kann der Anteilswert ermittelt werden

Erhebung

Indikator 4-15: Anzahl Zugriffe von Patienten auf ihr EPD (Analog Indikator 4-9)

Beschreibung

Anzahl Zugriffe von Patienten

Aufschliisselung

Angaben pro Gemeinschaft
Nach Moglichkeiten Eigenschaften der Patienten (Alter, Geschlecht)

Quellen

Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 4: Zugriffsprotokoll der Stammgemeinschaften

Details der
Erhebung

Anhand der Gesamtzahl bestehender EPD kann ermittelt werden, wieviele Zugriffe
im Durchschnitt pro EPD erfolgten

Indikator 4-16: Griinde der Nutzung durch die Patienten (erst summarisch)

Beschreibung

Angaben zu Griinden und Motiven der Patienten, eigene Daten zu erfassen und
auf das Dossier zuzugreifen oder auf diese Aktivitdaten zu verzichten.

Aufschliisselung

Persénliche Eigenschaften

Quellen

eHealth-Barometer Bevolkerung
Befragung von Personen mit EPD
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5 Datenschutz und Datensicherheit

Die Gewihrleistung des Datenschutzes und der Datensicherheit ist eine unverzichtbare
Anforderung an das EPD. Dariiber hinausgehend ist sie auch eine zentrale Voraussetzung
fir die Vertrauenswurdigkeit des EPD, wie die Befunde aus dem jingsten eHealth-
Barometer zeigen (gfs.bern 2016). Eine Vielzahl von Vorkehrungen regelt im EPDG und
den dazugehorigen Verordnungen, wie genau der Datenschutz und die Datensicherheit zu
gewihrleisten sind. Im Rahmen des Monitoring kénnen nicht alle diese Aspekte detailge-
treu erfasst werden. Detaillierte Analysen (z.B. Detailanalyse des Zertifizierungsprozesses
und der Zertifizierungsanforderungen) konnen allenfalls im Rahmen der Evaluation selbst

durchgefithrt werden.

Im Monitoring kénnen einzelne Aspekte aus dem Themenblock ,,Datenschutz® anhand

objektiver Indikatoren erfasst werden.

Im Rahmenkonzept der Evaluation werden zwei Aspekte des Themenbereichs Daten-
schutz angesprochen: Einerseits die Gewihrtleistung der informationellen Selbstbestim-
mung der Patientinnen und Patienten, andererseits die effektive Sicherstellung des Daten-

schutzes. Nachfolgend wird auf diese beiden Aspekte eingegangen.
5.1 Informationelle Selbstbestimmung — Hoheit liber Zugriffsrechte

5.1.1 Voriiberlegungen

Gemiss der bundesritlichen Botschaft zum EPDG gibt das informationelle Selbstbestim-
mungsrecht ,jeder Person das Recht, tber ihre Daten selber zu entscheiden. Damit soll
sichergestellt werden, dass sie den Uberblick tber die Verbreitung und Bearbeitung der
eigenen Daten behilt (BBl 2013 5375). Im EPDG konkretisiert sich dieser Grundsatz
erstens im Prinzip der Freiwilligkeit fir die Patientinnen und Patienten, ein EPD zu eroff-
nen oder nicht. Dessen Einhaltung soll gewihrleistet werden, in dem ein Dossier nur et-
stellt werden darf, wenn eine schriftliche Einwilligung des Patienten Vorliegt.20 Eine Verlet-
zung dieser Vorgabe wire ein datenschutzrechtlich unzuldssiger Vorfall. Die zweite Kon-
kretisierung der informationellen Selbstbestimmung findet sich in den verschiedenen Re-
geln, welche den Patienten mit einem EPD ermdéglichen, zu steuern, welche Personen auf
welche Daten zugreifen (Hoheit tiber Zugriffsrechte). Dieser zweite Aspekt steht im Vorder-
grund dieses Abschnitts des Monitorings.

20 Als Voraussetzung zum Freiwilligkeitsprinzip kann es auch als Element der informationellen Selbstbe-
stimmung gesehen werden, dass den Patientinnen und Patienten tiberhaupt ermdglicht wird, ein Dossier
zu eréffnen. Mogliche Hinderungsgriinde (Bekanntheit, technische Hiirden...) wurden in Abschnitt 4.1
behandelt. Inwiefern das Freiwilligkeitsprinzip in der Praxis verletzt wird, z.B. durch eine nur formelle
Einwilligung ohne gute Kenntnis dariiber, was die Einwilligung bedeutet, diirfte selbst im Rahmen der
Evaluation schwierig zu Uberpriifen sein.
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Faktische Nutzung der Steuerungsmoglichkeiten

In der EPDV ist detailliert geregelt, wie die Patientinnen und Patienten den Zugriff durch
GFP auf ihre Daten steuern koénnen. Dabei wird im EPDG von einer Grundeinstellung
ausgegangen, die gilt, solange der Patient/die Patienten diese nicht verdndert: Von einer
Gemeinschaft registrierte GFP kénnen Daten erfassen; lesende Zugriffe auf Dokumente
sind nur von jenen GFP moglich, denen der Patient solche erteilt hat. Eine Ausnahme bil-
den die Notfallzugriffe, wobei der Patient auch hier zusitzliche Einschrinkungen vorneh-

men kann.

Wie die Patienten von der Méglichkeit Gebrauch machen, ihre Zugriffsrechte zu steuern,
ist Ausdruck ihrer informationellen Selbstbestimmung. Die entsprechenden Angaben sind
bei den Stammgemeinschaften einfach verfiighar, da dort die Zugriffssteuerung jedes ein-
zelnen Patienten programmiert sein muss. Deshalb soll mit einzelnen Indikatoren erhoben
werden, welcher Anteil der Personen mit einem EPD von den verschiedenen Steuerungs-
moglichkeiten nach Art. 3 EPDV (Buchstaben a bis h) sowie vom Widerrufsrecht nach
Art. 20 Abs. 1 EPDV Gebrauch macht. Zusatzlich ist zu erheben, welcher Anteil der Do-
kumente jeder der Vertraulichkeitsstufen nach Art. 1 EPDV zugeordnet ist. Dies gibt einen
groben Hinweis dariiber, zu welchem Anteil der Dokumente sich die Patienten sich die
Moglichkeit vorbehalten, den Kreis der Zugriffsberechtigten zugriffsberechtigten Gesund-
heitsfachpersonen zu beschrinken. Aus diesem Vorgehen ergibt sich eine recht grosse An-
zahl an einzelnen Indikatoren. Es ist auch denkbar, einen Steuerungsindex zu bilden (An-
zahl genutzte Moglichkeiten der Zugriffssteuerung. Die Auswertung ist jedoch fiir die Ge-

meinschaften etwas komplexer, da nicht bloss Haufigkeiten ausgezahlt werden kénnen.

Uberschaubare Gruppengréssen als Indikator?

Die Patienten koénnen die Zugriffsrechte nicht nur einzelnen Gesundheitsfachpersonen,
sondern ganzen Gruppen von Gesundheitsfachpersonen zuweisen, z.B. Abteilungen in
einem Spital oder auch spitalibergreifenden Gruppen von GFP wie z.B. einem Tu-
morboard. Die Bildung von Gruppen erleichtert prinzipiell dem Patienten die Zuweisung
von Zugriffsrechten, weil er nicht die Zugriffsrechte aller GFP individuell steuern muss.
Gleichzeitig besteht mit der gruppenweisen Zuweisung potenziell auch das Risiko, dass
GFP unnétigerweise Zugriffsrechte erhalten. Die technischen und organisatorischen Zerti-
fizierungsvoraussetzungen (TOZ; vgl. Anhang 2 EPDV-EDI) verlangen deshalb in Ziffer
1.5.2.3, ,,dass die Grosse der Gruppe verhiltnismissig sein muss, d.h. sie muss es dem Pati-
enten oder der Patientin erlauben, die Zugriffsstufen, der an seiner Behandlung beteiligten
Gesundheitsfachpersonen, angemessen zu verwalten, ohne dass dadurch unverhiltnismis-
sig viele Gesundheitsfachpersonen ohne Behandlungskontext mitberechtigt werden® (vgl.
S. 16 der Erlduterungen zur EPDV).
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Prinzipiell wire es somit ein sinnvoller Indikator, die Anzahl Gesundheitsfachpersonen der
Gruppen stationirer Einrichtungen zu erheben und fiir das Monitoring auszuwerten.”
Aufgrund der beschriebenen Pfortnerstrategien diirften die aus den Betriebsdaten EPDG

zu ermittelnden Gruppengrossen jedoch kaum aussagekriftig sein.

Als Behelf schlagen wir vor, fur die registrierten stationdren Einrichtungen im Rahmen des
Monitoring zu erheben, wieviele Gruppen diesen zugeordnet sind. Anhand der Angaben
aus der amtlichen Statistik iber die Anzahl angestellter Gesundheitsfachpersonen dieser
Einrichtungen kénnte dann die durchschnittliche Gruppengrosse jeder Einrichtung nahe-

rungsweise berechnet werden.

Bekanntheit und Beurteilung der Steuerungsmaglichkeiten

Die Intensitit, mit der die Patientinnen und Patienten ihre Steuerungsmoglichkeiten nut-
zen, erlaubt fir sich allein kein abschliessendes Utrteil dariiber, ob die informationelle
Selbstbestimmung gewahrt ist oder nicht. Dass sie eine bestimmte Grundeinstellung nicht
verindern, kann entweder Ausdruck ihrer Zufriedenheit sein, oder aber auch Ausdruck
ithres Unwissens, dass sie hier eine Einflussmdglichkeit haben. Wir schlagen deshalb vor,
die Bekanntheit der Steuerungsmoglichkeiten im Rahmen der ins Auge gefassten Befragun-
gen (eHealth—Baromenter Bevolkerung, Befragung von Personen mit einem EPD) zu er-
heben. Mit der Befragung kann zusitzlich auch erhoben werden, wie die Patienten die
Steuerungsméglichkeiten beurteilen (gentigend, ungentigend, tragen sie zur Bereitschaft bei,
ein EPD zu er6ffnen?).

5.1.2 Indikatoren

Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Beschreibung Anzahl Patienten, die festlegen, dass Zugriffsrechte von GFP nach 6 Monaten wie-
der erléschen.

(Art. 3 Bst. a EPDV)

Aufschliisselung  Stammgemeinschaft
Wenn moglich: Alter, Geschlecht, Wohnort*

Quellen Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 2: Patientenregister der Stammgemeinschaften
Details der Zu liefern sind die jeweiligen Anzahlen pro Stammgemeinschaft. Anteilswerte
Erhebung kénnen anhand der ebenfalls vorliegenden Anzahl EPD ermittelt werden.

* Die Kombination des genauen Alters mit dem Wohnort kann aus datenschutzrechtlichten Griinden
heikel sein: Es kann nicht ausgeschlossen werden, dass Riickschliisse auf Einzelpersonen wie z.B. auf
sehr alte Personen in kleinen Gemeinden méglich sind.

21 Z.B. Anzahl Gruppen mit weniger als 5, weniger als 10, weniger als 15... zugeh6rigen GFP.
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Indikator 5-2: Zugriffsrecht in Notfallsituationen

Beschreibung

Anzahl Patienten, die das Zugriffsrecht fir medizinische Notfallsituationen
- vollstdndig ausschliessen

- auf ,,nutzliche Daten” einschranken

- auf ,nitzliche Daten” und , medizinische Daten” belassen

- auf ,sensible Daten” erweitern

(Art. 3 Bst. b EPDV)

Aufschlisselung

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Quellen Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte
Details der Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte
Erhebung Bemerkung: Aussagekraft des Indikators wird relativiert, weil Patienten nach Art. 1

EPDV die Vertraulichkeitsstufen der Daten selbst zuordnen kannkdnnen.

Indikator 5-3: Verdndern der Vertraulichkeitsstufe neuer Daten

Beschreibung

Anzahl Patienten, die die Vertraulichkeitsstufe neu eingestellter Daten abwei-
chend von der Grundeinstellung festlegen. Erfasst wird nicht die Stufe selbst, son-
dern nur, ob eine abweichende Stufe von der Grundeinstellung (,,medizinische
Daten”) eingestellt ist.

(Art. 3 Bst. c EPDV)

Aufschliisselung

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Quellen Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte
Details der Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte
Erhebung

Indikator 5-4: Ausschluss von Gesundheitsfachpersonen

Beschreibung

Anzahl Patienten, die mindestens eine Gesundheitsfachperson vom Zugriff auf das
EPD ausgeschlossen haben.

(Art. 3 Bst. d EPDV)

Aufschliisselung

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Quellen Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte
Details der Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte
Erhebung
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Indikator 5-5: Verzicht auf Information liber Eintritte in von Gruppen

Beschreibung

Anzahl Patienten, die nicht dartiber informiert werden wollen, wenn neue GFP in
eine Gruppe eintreten, denen sie Zugriffsrechte erteilt haben.

(Art. 3 Bst. e EPDV)

Aufschlisselung

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Quellen

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Details der
Erhebung

Die Anzahl hdngt nicht von der Gesamtzahl an EPD ab, sondern davon, wieviele
EPD bestehen, in denen mindestens einer Gruppe ein Zugriffsrecht erteilt worden
ist. Kann diese Anzahl bestimmt werden?

Indikator 5-6: Kein automatisches Zugriffsrecht bei Eintritten in Gruppen

Beschreibung

Anzahl Patienten, die neu in eine Gruppe eintretenden GFP nicht automatisch das
Zugriffsrecht erhalten.

(Art. 3 Bst. f EPDV)

Aufschliisselung

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Quellen

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Details der
Erhebung

Die Anzahl hdngt nicht von der Gesamtzahl an EPD ab, sondern davon, wieviele
EPD bestehen, in denen mindestens einer Gruppe ein Zugriffsrecht erteilt worden
ist. Kann diese Anzahl bestimmt werden?

Indikator 5-7: Benennung eines Stellvertreters

Beschreibung

Anzahl Patienten, die eine Stellvertretung benennen.
(Art. 3 Bst. g EPDV)

Aufschliisselung

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Quellen

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Details der
Erhebung

Aufschliisselung nach Alter ware besonders aufschlussreich, da die Benennung
eines Stellvertreters bei Kindern der Normalfall sein diirfte und somit einen ande-
ren Charakter hat als bei Erwachsenen.

Indikator 5-8: Ermachtigung mindestens einer Gesundheitsfachperson

Beschreibung

Anzahl Patienten, die mindestens eine Gesundheitsfachperson erméachtigen, wei-
teren Gesundheitsfachpersonen Zugriffsrechte zuzuweisen.

(Art. 3 Bst. h EPDV)

Aufschliisselung

Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Quellen Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte
Details der Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte
Erhebung
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Indikator 5-9: Widerrufe von Einwilligungen

Beschreibung Anzahl Patienten, welche die Einwilligung zur Fiihrung eines Patientendossiers
widerrufen

(Art. 20 Abs. 1 Bst a EPDV)
Aufschliisselung  Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Quellen Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte

Daten wdren auch bei der ZAS verfiigbar.
Details der Wie Indikator 5-1: Befristung der Zugriffsrechte
Erhebung

Indikator 5-10: Anzahl Dokumente nach Vertraulichkeitsstufe

Beschreibung Anzahl Dokumente, die den Vertraulichkeitsstufen gemass Ausfiihrungsrecht zu-
geordnet sind. Gemass Art. 1 des Vorentwurf EPDV: nitzliche Daten; medizinzi-
sche Daten; sensible Daten; geheime Daten

Aufschlisselung  Nach Gemeinschaft bei der das Dokument erfasst wurde:

- Klasse und Typ der Dokumente: Haufigkeit von z.B. Austrittsberichten,
Medikationsplane, Impfausweis, ...

Quellen Betriebsdaten EPDG, alle Gemeinschaften
Details der Klasse und Typ der Dokumente: siehe EPDV-EDI, Anhang 3: Attribute 1.4 und 1.7
Erhebung Anteilswerte geben Hinweise dariiber, inwieweit sich die Patienten vorbehalten

wollen, den Zugriff bestimmter GFP oder Gruppen gezielt einzuschranken.

Indikator 5-11: Schatzung der durchschnittlichen Gruppengrossen

Beschreibung Anzahl stationdre Einrichtungen, gegliedert nach ihrer durchschnittlichen Anzahl
GFP pro Gruppe

Aufschliisselung  Nach Art der Einrichtung

Quellen Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 2: Daten des zentralen Abfragediensts

Amtliche Statistiken der Gesundheitsversorgung: Krankenhausstatistik, Medizini-
sche Statistik der Krankenhd&user, Betriebs- und Unternehmensregister, Statistik
der sozialmedizinischen Einrichtungen

Details der Verknipfung der Betriebsdaten EPDG mit den amtlichen Statistik auf Ebene Ein-
Erhebung richtung Giber die BUR-Nummer.

Vereinfachende Annahme: Einrichtungen schliessen sich integral an.
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Indikator 5-12: Bekanntheit und Beurteilung der Steuerungsmoglichkeiten bei den Patienten
(erst summarisch)

Beschreibung Angaben zur Bekanntheit der Steuerungsmaoglichkeiten sowie Beurteilung dieser
Moglichkeiten; tragen sie zur Bereitschaft bei, ein EPD zur eréffnen?

Aufschlisselung  Persénliche Eigenschaften

Quellen eHealth-Barometer Bevolkerung
Befragung von Personen mit EPD

5.1.3 Nur Evaluation

Die detaillierte Analyse des Zertifizierungsprozesses und der Zertifizierungsvorgaben kann
nicht im Rahmen des Monitoring geleistet werden. Dies ist im Rahmen der Evaluation vor-
zunehmen. Auch die Pfortnerstrategien der Gesundheitseinrichtungen kénnen im Detail

nur im Rahmen der Evaluation untersucht werden.

5.2 Angemessenheit der Massnahmen fiir Datenschutz und Datensi-

cherheit

5.2.1 Voriiberlegungen

Im Rahmenkonzept der Evaluation wird nach der Angemessenheit von Datenschutz und
Datensicherheit gefragt. Damit wird bewusst nicht nur danach gefragt, ob die Regelungen
und Zertifizierungsvoraussetzungen ein genugendes Datenschutz- und -sicherheitsniveau
garantieren. Es interessieren auch Informationen dariiber, ob das Regelwerk verhaltnismas-
sig ist. Es sollen nicht Anspriiche formuliert werden, die fiir die Sicherstellung des Daten-
schutzes und der Datensicherheit gar nicht notwendig und/oder zu teuer sind. Sehrt rigo-
rose Datenschutz- und Datensicherheitsregelungen, die tiber das notwendige Schutzniveau
hinausgehen, kénnten die Verbreitung und Nutzung des EPDG ungebiihrlich beeintrichti-

gen.

Eine fundierte Analyse der Regelungen und der Zertifizierungsprozesse (z.B. durch einen
internationalen Vergleich und/oder die Befragung von Experten) ist eher im Rahmen der
Evaluation selbst als im Monitoring denkbar. Ebenfalls kann das Monitoring datenschutz-

relevante Mingel nicht selbst erkennen.

Fir das Monitoring schlagen wir vor, die in den Betriebsdaten EPDG vorliegenden Infor-
mationen und weitere vorliegende objektiven Indikatoren aus der Umsetzung des EPDG
auszuschopfen, und erginzend die Erfahrungen und Einschitzungen der GFP und der

Patientinnen und Patienten zu erfragen.
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Objektive Indikatoren

Gemiss Art. 11 EPDV miissen die (Stamm-)Gemeinschaften ein Datenschutz- und Daten-
sicherheitsmanagementsystem einrichten. Dieses beinhaltet unter anderem ein System zur
Erkennung von und zum Umgang mit Sicherheitsvorfillen. Die Gemeinschaften missen
sicherheitsrelevante Vorféalle dem BAG und der Zertifizierungsstelle melden. Erginzend
sind auch Meldungen an die Melde- und Analysestelle Informationssicherung (MELANI)
eine denkbare Quelle. Im Rahmen des Monitoring kann somit die Anzahl gemeldeter si-
cherheitsrelevanter Vorfille erfasst werden. Die Aussagekraft und Vergleichbarkeit der
Vorfille hingt stark von der Ausgestaltung der Datenschutz- und Datensicherheitsmana-

gementsysteme und der dort festgelegten Schwelle des Begriffs , sicherheitsrelevant* ab.

Aus den Arbeiten der Zertifizierungsstelle fallen potenziell weitere datenschutz- und daten-
sicherheitsrelevante Informationen beim BAG an, die fiir das Monitoring verwendet wer-
den konnen. So meldet die Zertifizierungsstelle nach Art. 32 EPDV Sistierungen und Entzu-
ge von Zertifikaten (nach Art. 37 EPDG Abs. 1) dem BAG. Im Rahmen der jahrlichen
Kontrollen (Art. 33 EPDV) ist die Zertifizierungsstelle zudem verpflichtet, dem BAG we-
sentliche Abweichungen von den Zertifizierungsvoraussetzungen zu melden. Anrufungen
der Schutzklausel (Art. 36 EPDV) sowie Sanktionen (Art. 37 Abs. 3 EPDV) durch das

BAG sind weitere Ereignisse, zu denen objektive Daten vorliegen.

In medizinisch begrindeten Notsituationen kénnen GFP auf das Dossier zugreifen, ohne
dass thnen der Patient ein Zugriffsrecht erteilt hat. Es kann im Rahmen des Monitoring
zwar die Zahl der Notfallzugriffe erthoben werden, da jedoch keine auswertbaren Angaben
Uber die Griunde vorliegen, ist diese Anzahl nicht sehr aussagekriftig. Gleichwohl interes-
siert im Quervergleich der Gemeinschaften der Anteil der Notfallzugriffe an der Gesamt-
zahl der Zugriffe.

Subjektive Indikatoren: Einschdtzung von GFP sowie von Patientinnen und Patienten

Erginzend zu diesen objektiven Indikatoren sollten wie erwahnt die Einschitzungen der
GFP und der Patientinnen und Patienten erfragt werden. Die subjektive Wahrnehmung des
Datenschutz- und Datensicherheitsniveaus und seiner Angemessenheit durfte als Erkla-
rungsgrosse fir die Verbreitung des EPD ein wichtiger Faktor sein. Dabei sollten zwei
potenzielle Wirkungsmechanismen prinzipiell gestiitzt auf die Daten aus dem Monitoring
untersucht werden kénnen: Ein aus Sicht der Akteure als mangelhaft wahrgenommenes
Schutzniveau kann die Verbreitung beeintrichtigen. Ist die Gewihrleistung des Daten-
schutzes aus Sicht der GFP mit zu grossem organisatorischem oder finanziellem Aufwand

verbunden, beeintrichtigt dies ebenfalls deren Beteiligung.
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5.2.2 Indikatoren

Indikator 5-13: Meldungen mit Datenschutzbezug

Beschreibung Zahlung verschiedener Ereignisse (mehrere Teilindikatoren):

Meldungen sicherheitsrelevanter Vorfdlle an Zertifizierungsstellen, BAG
und MELANI gemass Art. 11 EPDV

wesentliche Abweichungen von den Zertifizierungsvoraussetzungen
(Feststellung im Rahmen der jahrlichen Kontrollen) nach Art. 33 EPDV

Anrufungen der Schutzklausel nach Art. 36 EPDV

Sistierungen der Gliltigkeit eines Zertifikats nach Art. 37 EPDV
Zertifikatsentziige nach Art. 37 EPDV

- Vom BAG angeordnete Uberpriifungen nach Art. 37 EPDV

Aufschliisselung  Allenfalls nach Gemeinschaft

Quellen BAG, Zertifizierungsstelle
Details der Zu klaren ist noch, inwieweit sich die verschiedenen Ereignisse tiberschneiden.
Erhebung

Indikator 5-14: Anteil der Notfallzugriffe an der Gesamtzahl der Zugriffe

Beschreibung Anteil Notfallzugriffe an der Gesamtzahl der Zugriffe

Aufschlisselung  Nach Stammgemeinschaft

Quellen Betriebsdaten EPDG, Datenpaket 4: Zugriffsprotokoll der Stammgemeinschaften

Details der
Erhebung

Indikator 5-15: Beurteilung Datenschutz und Datensicherheit durch GFP (erst summarisch)

Beschreibung Einschatzungen von Gesundheitsfachpersonen zur Angemessenheit der Daten-
schutz- und Datensicherheitsmassnahmen. Fordern Sie das Vertrauen ins EPD oder
halten sie die GFP vom Anschluss an eine Gemeinschaft ab?

Aufschlisselung  Eigenschaften der GFP

Quellen Soweit bereits abgefragt: eHealth-Barometer GFP. Im Ubrigen: spezifische Befra-
gung von GFP
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Indikator 5-16: Beurteilung Datenschutz und Datensicherheit durch Patienten (erst summarisch)

Beschreibung Einschatzungen von Patientinnen zur Angemessenheit des Datenschutzes und der
Datensicherheit. Sind sie bekannt? Werden sie als ungeniigend, geniligend, liber-
trieben empfunden?

Aufschlisselung  Persénliche Eigenschaften der Befragten

Quellen eHealth-Barometer Bevoélkerung. Befragung von Patienten mit einem EPD

5.2.3 Nur Evaluation

Die detaillierte Analyse des Zertifizierungsprozesses und seiner Anforderungen kann nicht

im Rahmen des Monitoring erfolgen und sollte deshalb im Rahmen der Evaluation geleistet

werden.
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6 Interoperabilitat

Unter Interoperabilitit wird ,,die Fahigkeit von unterschiedlichen und unabhingig vonei-
nander realisierten technischen Systemen verstanden, Informationen miteinander auszutau-
schen® (BBI 2013 5331). Die technische und semantische Interoperabilitit des ,,Systems
EPD* soll somit sicherstellen, dass die Dokumente, welche von den Gesundheitsfachper-
sonen und den Patienten im EPD erfasst werden, von den anderen Gesundheitsfachperso-
nen auch abgerufen und moglichst effizient gelesen werden kénnen. Nachfolgend wird auf
entsprechende Indikatoren eingegangen. Zu thematisieren ist im Monitoring auch die Frage
der Kosten- und Nutzenabwigungen von Gesundheitsfachpersonen im Zusammenhang

mit der Steigerung der Interoperabilitat.
6.1 Erfassung der Interoperabilitat

6.1.1 Voriberlegungen

Der Austausch von Dokumenten iiber das Hoch- und Herunterladen ins EPD bietet
grundsitzlich gegeniiber dem herkémmlichen Austausch mehrere Vorteile. Kritisiert wer-
den beim herkémmlichen Austausch die Lesbarkeit von Handschriften, der Patient als un-
zuverlissiger Ubertriger, oder die rein bilaterale Form der Ubertragung (auch bei E-Mail
oder Fax), wihrend Dokumente im EPD gleichzeitig allen potenziellen Nutzern in digitaler

Form zuginglich gemacht werden kénnen.

Fir den Austausch von digitalen Dokumenten, die ins EPD hochgeladen werden und beim
Nutzer gelesen werden kénnen, kénnen drei unterschiedliche semantische Niveaus unter-

schieden werden:

e Unstrukturierte Daten: Dokumente werden beim Nutzer de facto als Bilder erkannt
(vergleichbar mit einem PDF-Dokument). Die Inhalte werden korrekt angezeigt,
sind aber nicht maschinenlesbar und kénnen somit nicht weiterverarbeitet werden.

e Halbstrukturierte Daten: Die Dokumente liegen in einer vorgegebenen Struktur und
Gliederung vor, lassen aber immer noch Freitext zu. Die einzelnen Bestandteile
sind durch standardisierte Codes und Codesysteme klassifiziert.

e Strukturierte Daten: Den Dokumenten sind ergidnzend zum Freitext maschinenles-
bare Angaben hinzugefiigt, sodass z.B. Laborwerte beim Nutzer automatisiert in

eine eigene Laborwerttabelle eingetragen werden kénnen.

Je hoher das semantische Niveau, desto hoher der behauptete Nutzen fiir die beteiligten
und implizit fir den Patienten (vgl. etwa zum Zusatznutzen hoéherer Austauschlevels die
HL7-Benutzergruppe Schweiz 2009: 20). Eine Grundvoraussetzung dafir, dass Daten
nicht unstrukturiert ins EPD hochgeladen werden und dass die halbstrukturiert oder struk-
turiert hochgeladenen Daten von den Primirsystemen anderer GFP auf dem gleichen se-

mantischen Niveau gelesen und integriert werden kénnen, sind Standards fir die verschie-
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denen Arten von Dokumenten. Art. 9 Abs. 3 Bst. ¢ EPDV legt deshalb fest, dass struktu-
rierte Daten in einem vom EDI anerkannten Austauschformat zuginglich gemacht werden
mussen. Je mehr solcher Formate fiir die verschiedenen Arten von Dokumenten (z.B. Aus-
trittsbericht, Medikationsplan oder eImpfdossier) bestehen, desto grosser ist das Potenzial

an Dokumenten, die strukturiert ibermittelt werden kénnen.

Wir gehen analog zum Bereich Datenschutz und Datensicherheit davon aus, dass eine de-
taillierte Analyse der Regelungen und Prozesse, die die technische und semantische In-
teroperabilitit gewihrleisten sollen, eine spezifische Aufgabe der Evaluation sein durfte
und weniger im Rahmen des Monitoring gewahrleistet werden kann. Wir schlagen vor, das

Monitoring auf folgende Zwecke auszurichten:

e Austauschformate (Potenzial fiir Interoperabilitat): Erfassen, fir welche Arten von
Dokumenten anerkannte Austauschformate bestehen. Dieser einfache Indikator ist
beim BAG verfugbar (Publikation in Anhang 4 der EPDV-EDI). Er bildet sozusa-
gen ab, fir welchen Teil des EPD-Systems zu einem bestimmten Zeitpunkt iiber-
haupt eine hohe semantische Interoperabilitit denkbar ist.

e Status der Interoperabilitat: Erfassen, zu welchem Grad die Interoperabilitit fak-
tisch gewihrleistet ist.

e Kosten und Nutzen einer hohen Interoperabilitat: Erfassen, inwieweit in einer (weite-
ren) Steigerung der semantischen Interoperabilitit ein medizinischer Nutzen und

ein Effizienzgewinn (Kosten-Nutzenverhaltnis der Steigerung) gesehen wird.

Status der Interoperabilitat

Es sollte geschitzt werden, welcher Anteil der behandlungsrelevanten Dokumente, die von
den Mitgliedern der (Stamm-)Gemeinschaften erstellt werden, auf welchem semantischen
Niveau in den EPD bearbeitet wird. Zu beachten ist, dass dabei unterschieden werden soll-

te zwischen dem Anteil im EPD erfasster Dokumente und dem Anteil an Zugriffen.

o Erfasste Dokumente: Anhand der Betriebsdaten EPDG konnen die drei semanti-
schen Levels nicht vollstindig abgebildet werden. Ohnehin ist damit zu rechnen,
dass es Dokumente geben wird, die halbstrukturierte und strukturierte Elemente
enthalten werden. Wir schlagen deshalb vor, den semantischen Level der erfassten
Dokumente im EPD anhand des Dateiformats niherungsweise zu bestimmen. In
den Metadaten jedes Dokuments ist festgehalten, ob es sich um ein anerkanntes
Austauschformat handelt oder nicht. Anerkannte Austauschformate dirften ,,so
strukturiert wie moglich® sein, wihrend dies fiir nicht anerkannte Austauschforma-
te nicht gilt. Alternativ konnten Gesundheitsfachpersonen dazu befragt werden,
welcher Anteil der Dokumente ihrer Institution schitzungsweise in (halb-

)strukturierter Form publiziert wird.

e Zugriffe auf Dokumente: Dass ein Dokument in strukturierter Form im EPD abge-

legt ist, bedeutet nicht automatisch, dass es auch vom Primirsystem der abrufenden
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GFP in strukturierter Form interpretiert werden kann. Hierzu benotigt das Primar-
system die entsprechende Schnittstelle. Deshalb kann zum semantischen Niveau
der Zugriffe basierend auf den Betriebsdaten EPDG keine zuverldssige Aussage
gemacht werden. Es bleibt hier einzig die Ersatzstrategie, die Gesundheitsfachper-
sonen zu befragen, welcher Anteil der von ihnen genutzten Dokumente aus dem
EPD strukturiert abgefragt wird.

Nach Moglichkeit sollte bei den Dokumenten differenziert werden zwischen Arten von
Dokumenten und zwischen Typen von Gesundheitseinrichtungen (Spitiler, Arztpra-
xen,...). Die Differenzierung nach Art des Dokuments erlaubt z.B. Aussagen tiber die tat-
sachliche Verbreitung eines verfiigharen Austauschformats. Die Differenzierung nach Ty-
pen von Gesundheitseinrichtungen gibt Hinweise, wo allenfalls einer Verwendung struktu-

rierter Daten Hindernisse entgegenstehen.

Eine weitere Voraussetzung fir den Datenaustausch ist das Funktionieren der Abfrage-
dienste. Im Rahmen des Monitorings wird auf entsprechende Auswertungen und Tests des

BAG zuriickzugreifen sein.

Kosten und Nutzen einer hohen semantischen Interoperabilitat

Im Rahmen der Befragung der GFP und/oder der Informatikverantwortlichen kann auch
der Frage nach dem Zusatznutzen im Verhaltnis zu den Zusatzkosten einer hohen seman-
tischen Interoperabilitit nachgegangen werden. Die Erhebung sollte dabei auch die zu
vermutende Asymmetrie der zwischen den Kosten und dem der Nutzen erhohter semanti-
scher Standards abbilden konnen. Fur den Ersteller von Dokumenten bedeuten in detr An-
wendung hohe Anforderungen an die Strukturierung der Dokumente potenziell einen Zu-
satzaufwand. Der Nutzen hochstrukturierter Daten in Form von besserer und effizienterer
Verftugbarkeit der Informationen fillt mindestens zu einem Teil nicht bei den Erstellern,
sondern bei den Lesern an. Im schlimmsten Fall konnte diese Asymmetrie GFP davon
abhalten, einer Gemeinschaft beizutreten. Auch der Leser eines Dokuments muss tiberdies
in sein Primirsystem investieren, damit das Austauschformat aus dem EPD tech-

nisch/semantisch integtriert werden kann.

Das Monitoring kann so der Evaluation basierend auf Einschitzungen der Anwender des
EPDG Informationsgrundlagen liefern fiir die Beurteilung, inwieweit sich die Durchset-
zung hoher semantischer Standards aus Sicht der Akteure iiberhaupt rechtfertigt und inwie-
weit sie akzeptiert sind. Auch sind Hinweise denkbar, wie notigenfalls Anreizstrukturen
verindert werden missten oder gezielt informiert werden musste, um sicherzustellen, dass

die GFP einen allfilligen Zusatznutzen strukturierter Daten erkennen.

Wir schlagen vor, die entsprechenden Indikatoren fiir den Zusatznutzen einer hohen In-
teroperabilitit zu erweitern und gleich auch die Nutzengewinne und Zusatzaufwinde zur

berticksichtigen, die durch das Einstellen und Lesen von Dokumenten im EPD ohnehin
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anfallen. Diese Messung empfiehlt sich im Hinblick auf die Erfassung des Nutzens des
EPD ohnehin (vgl. Kapitel 7).

6.1.2 Indikatoren

Indikator 6-1: Verfiigbare Austauschformate / Potenzial fiir Interoperabilitit

Beschreibung Anzahl der anerkannten Austauschformate

Aufschliisselung  Gesamtsystem EPD, keine Aufschlisselung maoglich
Auflistung der Austauschformate nach der Art des Dokuments
Quellen BAG /Anhang 4 EPDV-EDI

Details der
Erhebung

Indikator 6-2: Standardisierte erfasste Dokumente

Beschreibung Anteil der Dokumente im EPD, die in einem standardisierten Austauschformat
erfasst sind.

Aufschliisselung  Art der Dokumente; Typ der Gesundheitseinrichtung

Quellen Betriebsdaten:
Details der Zuordnung aufgrund der Dateiformate der Dokumente:
Erhebung - Anhang 3 EPDV-EDI: Attribut 6

Far Aufschliisselung:
- Art der Dokumente: Anhang 3 EPDV-EDI, Attribut 4
- Typ der Gesundheitseinrichtung: Anhang 3 EPDV-EDI, Attribut 7

Indikator 6-3: Semantisches Level bei Dokumentzugriffen

Beschreibung Geschétzter Anteil der Zugriffe, mit denen GFP halbstrukturierte oder strukturierte
Daten abfragen.

Aufschliisselung  Art der Dokumente, Typ der Gesundheitseinrichtung

Quellen Befragung der technischen Experten von Gemeinschaften

Details der
Erhebung
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Indikator 6-4: Geschitzte Kosten und Nutzen einer Steigerung der semantischen Interoperabili-
tat (erst summarisch)

Beschreibung GFP vergleichen:
- unstrukturiertes Dokument im Vergleich zu nicht verfligbarem Dokument
- halbstrukturiertes Dokument im Vergleich zu unstrukturiertem Dokument
- strukturiertes Dokument im Vergleich zu halbstrukturiertem Dokument

Wie verdndert sich der Aufwand fir die Person, welche die Daten aufbereitet/im
EPD erfasst?

Wie verdndert sich der Aufwand fiir die Person, welche auf die Daten zugreift?
Wie verdndert sich die Behandlungsqualitat?

Aufschliisselung  Eigenschaften der Gesundheitsfachpersonen, ihrer Einrichtung.

Quellen Befragung der Gesundheitsfachpersonen
Details der Evtl. Beispielhaft fur wichtigste Arten von Dokumenten (z.B. Austrittsbericht, Me-
Erhebung dikationsplan)

6.1.3 Nur Evaluation

Wie beschrieben, kann das Monitoring primar Hinweise geben zum Ausmass an Interope-
rabilitit im System des EPD. Ebenfalls kénnen Kosten-Nutzen-Uberlegungen der beteilig-
ten Akteure berticksichtig werden. Die Analyse der geltenden Regelungen und Prozesse,
welche das Ausmass der Interoperabilitit erkliren kénnen und auch die Anreizstrukturen

der Akteure mitprigen, ist indes der Evaluation vorzubehalten.
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7 Nutzen des EPD

Dieser Themenbereich der Evaluation zielt auf die Impacts des EPDG, das heisst, auf die
Wirkungen, welche das EPD in seiner schweizerischen Konzeption auf gesellschaftlicher

Ebene auslosen soll.

Da die Messung der verschiedenen Nutzendimensionen des EPD besonders herausfor-
dernd ist, wird hier darauf verzichtet, bereits einen ausgearbeiteten Vorschlag abzubilden,
welche Nutzendimension mit welchem Messinstrument und welchen Indikatoren erhoben
werden soll. Hingegen werden in diesem Kapitel vorerst verschiedene Strategien zur Dis-
kussion gestellt, die potenziell zur Erfassung einzelner oder mehrerer Nutzendimensionen

beitragen kénnten.

7.1 Erwartete Wirkungen des EPD

Gemiss dem Zweckartikel des Gesetzes (Art. 1 EPDG) soll mit dem EPD die Qualitit der
medizinischen Behandlung gestirkt, die Behandlungsprozesse verbessert, die Patientensi-
cherheit erhoht, die Effizienz des Gesundheitssystems gesteigert sowie die Gesundheits-
kompetenz der Patientinnen und Patienten geférdert werden. Im Rahmen der Voriiberle-
gungen wurden diese erwarteten Outcomes und Impacts des EPDG teilweise schon auf die
Ebene von Variablen heruntergebrochen (nachfolgende Liste stiitzt sich auf die ,,Liste der
wichtigsten Indikatoren® gemiss BAG vom 13.1.2016).

e Starkung der Behandlungsqualitat: Verkirzung oder Vermeidung von Diagnose-
und Behandlungsaktivititen (Untersuchungen, Konsultationen, Laboruntersuchun-
gen, Binweisungen, Abklirungen mit anderen Arzten)

e Verbesserung der Behandlungsprozesse: Qualitit der Zusammenarbeit zwischen den
Gesundheitsfachpersonen entlang der Behandlungskette; Anpassung und oder Op-
timierung der Abliufe und Behandlungsprozesse aufgrund des EPD

e Patientensicherheit: Reduktion der Fehlerrate (Fehldiagnosen, Medikationsfehler)

e Gesundheitskompetenz: Mitbestimmung der Patientinnen und Patienten iber Be-
handlungen, Befunde und andere Daten

e Zur Effizienz wurden keine spezifischen Indikatoren hergeleitet. Es ist aber anzu-
nehmen, dass die meisten aufgefithrten Indikatoren zu einer Steigerung der Effizi-
enz (bessere Qualitit bei gleichen Kosten, gleiche Qualitit bei tieferen Kosten) bei-
tragen dirften. (vgl. auch die Variablen zur Erfassung von Zusatzkosten und Zu-

satznutzen im Kapitel 6).

Spitestens im Rahmen der Evaluation selbst sollte auch unbeabsichtigten Nebeneffekten des
EPD ein Augenmerk geschenkt werden. Als mégliches Beispiel fir einen (potenziell nega-
tiven) Nebeneffekt diskutieren etwa Sager et al. (2015) die Entpersonalisierung der Arzt-
Patienten-Beziechung, da ein Teil der Informationen tiber den Patienten aufgrund des EPD

nicht mehr erfragt werden miussen, sondern im Dossier gelesen werden kénnen. Ein ande-

59



Biiro Vatter | Monitoring-Konzept EPDG

rer mutmasslicher Nebeneffekt konnte sein, dass Patienten aufgrund der leichter verfligba-

ren Informationen hiufiger Zweitmeinungen einholen.

7.2 Herausforderungen der Wirkungsmessung

Wie in Abschnitt 2.2.3 erwihnt, ist die objektivierte Messung dieser beabsichtigten Wir-
kungen auf der Systemebene eine grosse Herausforderung, die kaum zu bewiltigen ist. Ers-
tens bestehen fiir die meisten dieser Konzepte aktuell keine im Gesundheitswesen breit
anerkannten und etablierten Messsysteme, anhand derer vor dem Entstehen der ersten
EPD eine Nullmessung und spitere Messungen durchgefithrt werden kénnten (zur Be-
handlungsqualitit etwa vgl. etwa Bosshard und Straubaar (2015)). Zum anderen sind die zu
messenden Grossen unzihligen anderen Einflussfaktoren unterworfen, so dass die Wir-
kung des sich schrittweise verbreitenden EPD kaum isoliert zu messen sein dirfte und im
»Rauschen® der anderen Einflussfaktoren untergehen dirfte. In den bestehenden Messun-
gen, welche interessierende Wirkungsdimensionen erfassen, wird zudem kein direkter Be-
zug zum EPD hergestellt (vgl. etwa die Ubersicht iiber die Nutzung bisheriger Quellen bei
Sager et al. 2015).

7.3 Strategien der Wirkungsmessung

Um trotz der Herausforderungen der Wirkungsmessung gleichwohl moglichst zuverlissige
Aussagen im Hinblick auf den Nutzen des EPDG machen zu kénnen, bieten sich ver-
schieden Strategien an, die prinzipiell auch kombiniert eingesetzt werden konnen. Sie wer-

den nachfolgend vorgestellt und rudimentir bewertet.

7.3.1 Nutzenmodul bei der Befragung von Gesundheitsfachpersonen

Wenn wie in Kapitel 3 angeregt im Rahmen des Monitoring eine Befragung von Gesund-
heitsfachpersonen eingefithrt wird, kénnen diese beziiglich ithrer Einschitzungen und Er-
fahrungen in den verschiedenen Nutzendimensionen befragt werden. Um die Zuverldssig-
keit der erhaltenen Antworten besser beurteilen zu kénnen, sollten die GFP nicht einfach
nach ihrer Einschitzung gefragt werden, sondern ebenso gefragt werden, ob diese Ein-
schitzung z.B. statistisch unterlegt sei. Hierzu sind moglichst konkrete vermutete Effekte
abzufragen, die exemplarisch (und nicht umfassend) Wirkungen des EPD abbilden. Z.B.
konnten GFP in Rehabilitationszentren oder Pflegeheimen befragt werden, nach wie langer
Zeit nach dem Spitalaustritt Medikationspline oder Austrittsberichte bei Patienten mit und
ohne EPD durchschnittlich vorliegen (vgl. auch die Fragen zum Aufwand und Nutzen der
Interoperabilitit in Kapitel 4). Hier ist abzukliren, inwieweit Fragen aus Vorbilduntersu-

chungen ibernommen werden kénnen (z.B. Commonwealth Fund)

e Vorteile: Wenn Befragung eingefiihrt, sind Informationen schnell verfiigbar.

e Nachteile: Beschrinkter Platz (Fragebogendauer), primir subjektive Einschitzung.
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7.3.2 Befragung von Patienten zum Nutzen des EPD

Mit dieser Strategie kénnen die Einschatzungen und Erfahrungen von Patientinnen und
Patienten abgefragt werden. Hier empfiehlt sich ein Kontrollgruppendesign: Je einem Sub-
sample von Personen mit und ohne Patientendossier sind die gleichen erfolgskritischen
Fragen fir die verschiedenen Nutzendimensionen zu stellen. Z.B. kann gefragt werden, ob
der Patient es im vergangenen Jahr erlebt habe, dass die gleiche Prozedur zur Diagnosestel-
lung von verschiedenen Arztinnen und Arzten durchgefithrt worden sei. Personen ohne
EPD durften vorliufig im eHealth-Barometer geniigend vorhanden sein. Fir das Sample
der Personen mit EPD kidme das in Prifung befindliche Vorgehen gemiss Tabelle 3-3:
Hauptquellen des Monitoring / der Evaluation in Frage: Hier werden Patienten bei der

Eroftnung ihres EPD eingeladen, spiter an einer Befragung teilzunehmen.

Auch hier ist abzukliren, inwieweit Fragen/Indikatoren aus Vorbilduntersuchungen iibet-

nommen werden kénnen (z.B. Umfragen zur Gesundheitskompetenz, gfs.bern 2016¢)

e Vorteile: Teilweise bestehendes Instrument, das noch stirker auf das Monitoring
ausgerichtet werden kann (eHealth-Barometer Bevélkerung)

e Nachteile: Beschrinkter Platz (Fragebogendauer), primir subjektive Einschitzung;
Fallauswahl anspruchsvoll (Identifikation Personen mit EPD)

7.3.3 Verkniipfung von Betriebsdaten mit der amtlichen Statistik

Im Monitoring ist vorgesehen, die Angaben iber die registrierten Gesundheitseinrichtun-
gen mit der amtlichen Statistik zu verkntpfen. Gelingt diese Verknipfung, eroffnet sich
moglicherweise auch ein niher zu prifendes Potenzial fur Wirkungsanalysen. So enthalt
zum Beispiel die medizinische Statistik der Krankenhiduser eine Reihe von Behandlungsda-

ten, analoges ist fur die Zukunft auch fiir die ambulante Versorgung mit dem Projekt
MARS vorgesehen (BES 2015: 25£f).

e Vorteile: Bestehendes Instrument, prinzipiell Vollerthebung auf Ebene Gesund-
heitseinrichtungen.

e Nachteile: Erhebungsebene Gesundheitseinrichtung. Es sind keine Angaben vor-
handen, wieviele Patienten der Einrichtung ein EPD haben. Unsicher, ob sinnvolle

Indikatoren gebildet werden kénnen, und ob Verkntipfung zuldssig.

7.3.4 Trittbrettfahrer-Strategie: EPD-Fragen in andere wiederholte Erhebungen ein-

bauen

Eine Alternative oder Erginzung zur Nutzung der bestehenden Erhebungsinstrumente ist
es zu versuchen, in bestehenden (wiederholten) Erhebungen mit einem Bezug zu den Nut-
zendimensionen zuhanden des Monitoring EPDG gezielte Fragen einzubauen. Ein Beispiel
konnte z.B. die auf dem Schweizerischen Haushaltpanel basierende Langzeituntersuchung

des Gesundheitszustands und der Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen von chro-

61



Biiro Vatter | Monitoring-Konzept EPDG

nisch kranken Personen sein (vgl. Weaver 2016). Wenn die betreffenden Personen auch
gefragt werden, ob sie Gber ein EPD verfiigen, kann vergleichend untersucht werden, ob

sich die langfristigen Gesundheitsverldufe von Personen mit und ohne EPD unterscheiden.

Alternative Erhebungen fiir die Trittbrettfahrer-Strategie wiren allenfalls die medizinische
Statistik der Krankenhduser oder die vorgesehenen analogen Module im Projekt MARS fiir
die ambulanten Leistungserbringer. Grundsitzlich kénnten auch Projekte analog der be-
reits durchgefithrten ,,progress!“-Pilotprojekte im Bereich Patientensicherheit™ fiir das
Monitoring oder zumindest fir die Evaluation oder die Begleitforschung zum EPDG

fruchtbar gemacht werden.

e Vorteile: Potenziell hohe Aussagekraft; grundsitzlich bestehende Erhebungsin-
strumente

e Nachteile: Wenn Personen mit EPD nicht gezielt vorausgewihlt werden, ist eine
hohe Fallzahl erforderlich. Unsicher, ob fiirs Monitoring relevante Fragen einge-
baut werden koénnen. Steuerungshoheit des Forschungsprozesses liegt nicht beim

BAG. Wirkung ist erst langfristig nachweisbar.

7.3.5 Schliisselprozesse im Rahmen von Fallstudien gezielt untersuchen

Bei dieser Strategie sind vorgingig einzelne Aspekte der Behandlungskette bei bestimmten
Patientengruppen vorgingig auszuwihlen, bei denen ein Nutzen vom EPD erwartet wer-
den kann. Im Rahmen des Monitoring oder wohl eher im Rahmen der Evaluation oder
gezielter Begleitforschungsprojekte konnten die entsprechenden Wirkungen des Vorhan-
denseins des EPD gezielt und begleitend untersucht werden. Ein solches Projekt kénnte
z.B. in Partnerschaft mit einer Universititsklinik oder einem universitiren Institut fur

Hausarztmedizin realisiert werden.

Fallstudien im Rahmen der Evaluation oder der Begleitforschung kénnten auch versuchen,
den Umstand auszunutzen, dass die kantonalen Projekte zur Realisierung von Gemein-
schaften unterschiedliche Massnahmen zur Nutzensteigerung ergreifen durften. So kénnte

zum Beispiel die Wirkung von Notifikationssystemen® vergleichend analysiert werden.

e Vorteile: Fundierte Untersuchung von Wirkungen des EPD in tberschaubarem Set-
ting.
e Nachteile: Punktuelle Befunde; aufwindige Steuerung; geteilte Steuerungshoheit;

evtl. kostenintensiv.

22 Vgl. http://www.patientensicherheit.ch/de/themen/Pilotprogramme-progress--.html; 30.8.2016

2 Hochladen eines Dokuments durch eine GFP wird bei den potenziell interessierten anderen GFP automa-
tisch angezeigt.
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7.3.6 Monitoring der Forschungsaktivititen anderer Akteure

Als letzte Strategie wird vorgeschlagen, im Rahmen des Monitoring Erkenntnisse nicht nur
selbst zu erheben, sondern auch bestehende Erkenntnisse aus der Forschung anderer Ak-
teure systematisch aufzunehmen und synthetisierend aufzubereiten. Ein derartiges Monito-
ring der Forschungsaktivititen zum EPD kénnte einerseits auf der Literaturrecherche in
den einschligigen Fachzeitschriften basieren; denkbar wire anderseits auch eine regelmis-

sige Umfrage unter forschenden Institutionen zum Thema.

e Vorteile: Gunstig
e Nachteile: Ertrag nicht vorhersehbar und nicht steuerbar
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8

Mogliche weitere Themen fiir Monitoring oder Evaluation

Das im Rahmen dieses Konzepts diskutierte Variablenset beschrinkte sich auf Fragestel-

lungen, die sich aus dem Rahmenkonzept der Evaluation ergeben. In diesem Kapitel soll

abschliessend kurz auf drei weitere Aspekte des EPDG hingewiesen werden, welche allen-

falls im Rahmen des Monitoring thematisiert werden konnten:
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Finanzhilfen der Kantone: Die Kantone sind angehalten, die Einfithrung des EPD
mittels Finanzhilfen zu férdern. Das Ausmass der Finanzhilfen (pro Kopf der Be-
volkerung) kann als Indikator verwendet werden, um das Interesse des Kantons an
der Forderung des EPD zu erfassen. Ein Vergleich des Mitteleinsatzes mit der An-
zahl EPD eines Kantons kann Hinweise Uber die Effektivitit der kantonalen For-
derpolitik geben (Betrag pro EPD als Vergleichsgrésse). Da der Bund die Finanz-

hilfen auftstockt, sind die Informationen tiber die Finanzhilfen zentral verfiigbar.

Informationstétigkeit und andere Fordermassnahmen der Gemeinschaften: Es ist im
Hinblick auf die Evaluation von Interesse zu sehen, mit welchen Informations-
massnahmen und anderen Strategien die (Stamm-)Gemeinschaften die GFP zum
Anschluss an eine Gemeinschaft und die Patientinnen und Patienten zur Eréffnung
eines EPD zu bewegen versuchen. Prinzipiell kénnten entsprechende Fragen in die
Befragung der Gemeinschaften eingebaut werden. Die verschiedenen Strategien
koénnten danach hinsichtlich der resultierenden Verbreitung und Nutzung des Dos-
siers verglichen werden. Auch konnten die GFP danach befragt werden, ob ihnen
die verschiedenen Informationsmassnahmen bekannt sind. Es ist jedoch sorgfiltig
zu prifen, ob dies im Rahmen des Monitoring erfolgen soll, oder ob dies im Rah-
men der Evaluation niher zu untersuchen ist.

Informationstatigkeit des Bundes: Analog empfiehlt es sich, auch die Informationsta-
tigkeit des Bundes zu untersuchen. Fragen zur Bekanntheit der Informationsmass-
nahmen konnten allenfalls in die vorgesehenen Befragungsinstrumente der Bevol-
kerung und der GFP eingebaut werden. Eine grindliche Untersuchung der Wirk-
samkeit von grosseren Informationsmassnahmen oder sogar -kampagnen gebietet

wohl eher eine eigene Evaluation.
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9 Weiteres Vorgehen

In diesem Kapitel wird das weitere Vorgehen bis zur operativen Umsetzung des Monito-
ring skizziert. Aus Griinden der Ubersichtlichkeit werden dabei die Vorgehensschritte fiir
die Betriebsdaten EPDG sowie fir die Befragungsdaten separat behandelt. Anfangs 2017
werden die Arbeiten fur das Umsetzungskonzept aufgenommen, in dem die hier vorgeschlage-
nen Arbeitsschritte Uberarbeitet, inhaltlich bereinigt und terminiert werden. Basierend auf die-

sem Umsetzungskonzept ist die Inbetriebnahme vorzubereiten.

Beachte: Die hier angegebenen Zeitraume sind als grobe Richtwerte zu verstehen. Die Planung
ist eng auf die Einflihrungsplanung des EPDG insgesamt abzustimmen.

9.1 Planung Betriebsdaten EPDG

Der auf den Betriebsdaten EPDG beruhende Teil des Monitoring muss im Oktober 2017
produktiv sein. Bis die Erhebung und Auswertung der Betriebsdaten operativ umgesetzt
sind, sind im Rahmen des Umsetzungskonzepts noch folgende Punkte zu kliren und her-

nach umzusetzen:

e Winter bis Friihjahr 2017 — Operationalisierung der Indikatoren: Es ist prizise festzu-
legen, in welcher Aufschliisselung die einzelnen Indikatoren zu liefern sind. Ideal-
erweise liegt diese Operationalisierung zu einem Zeitpunkt vor, der es ermdglicht,
den Praxistest (ndchster Punkt) bereits mit diesen Operationalisierungen durchzu-
fihren. In diesem Rahmen ist auch festzulegen, wie datenschutzrelevante Vorfille
genau erhoben werden sollen.

e Ab Mai 2017 - Praxistest der Individualdatenlieferung: Es ist mittels eines Praxistests
die Machbarkeit der Individualdatenlieferung fiir die Datenpakete 2-4 zu priifen.
Der Praxistest ist auf die Einfihrungsplanung des EPDG abzustimmen. Gemiss
aktueller Zeitplanung scheint es sinnvoll, den Praxistest ab Mai 2017 vorzusehen,
damit er in die Testphase des Betriebs EPDG eingebettet werden kann. Gleichzei-
tig sollte zwischen Praxistest und produktivem Monitoring (Oktober 2017) gent-
gend Zeit fir den Variantenentscheid und dessen Umsetzung liegen.

e Sommer 2017 — Abschatzung des Aufwands fur das gesamte Monitoring inklusive Be-
fragungsdaten. Als Entscheidgrundlage sind die verschiedenen Varianten (Aggre-
gatdaten und Individualdaten zu schitzen)

e Sommer 2017 — Variantenentscheid: Basierend auf dem Praxistest und der Aufwand-
schitzung ist zu entscheiden, ob die Datenpakete 2 bis 4 in Form von Individual-
oder von Aggregatdaten geliefert werden mussen.

e Sommer 2017 — EPDV-EDI: In der EPDV-EDI und ihren Anhingen mussen die
Datenlieferungspflichten (Lieferanten, Inhalt der Datenpakete, Termine) so prizis
wie notwendig umschrieben werden. Dabei kann an den Vorschlag des Biiro Vatter

im Hinblick auf die Amterkonsultation angeknupft werden.
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Sommer bis Oktober 2017 — Vorbereitung Datenbestellung Pakete 2 bis 4. Abhingig
vom Variantenentscheid sind die Datenlieferanten prazise mit Informationen tber
ithre Lieferpflichten und den entsprechenden Lieferprozess zu informieren. Wenn
Aggregatdaten geliefert werden missen, sind entsprechende Tabellenvorlagen zu
erarbeiten, um eine einheitliche Auswertung zu gewihrleisten. Die Information
tber die Lieferpflichten muss mit dem Zertifizierungsprozess koordiniert werden.

Sommer bis Oktober 2017 — Definition des Monitoringprozesses: Der nach dem Start
regelmissig wiederkehrende Monitoringprozess muss beschrieben und die Termine
fixiert werden. Er umfasst mindestens folgende Elemente: Liefertermin und Erin-
nerung daran; Auswertungsphase, Berichterstattung inkl. Adressaten. Bei der Ter-
minplanung sind die Bediirfnisse des Monitoring und der Evaluation mit den Er-
hebungs- und Auswertungsprozessen des BFS abzustimmen. Einerseits ist den
terminlichen Bediirfnissen der Adressaten des Monitoring Rechnung zu tragen, an-
dererseits ist darauf zu achten, dass das BFS bei der Auswertung von Datenpaket 1
jeweils auf moglichst aktuelle Daten seiner amtlichen Statistik zurtickgreifen kann.

2. Halbjahr 2017 — Vorbereitung Datenbestellung Paket 1: Mit dem BFS mussen die
detaillierte Bestellung der dort vorzunehmenden Datenauswertungen vorbereitet
und der Lieferprozess vereinbart werden. Dieser Prozess muss ab der ersten Daten-

lieferung durch den zentralen Abfragedienst produktiv sein.

9.2 Planung der Datenerhebungen aus Befragungen

Der auf Befragungsdaten beruhende Teil des Monitoring beinhaltet primir eine stirkere

Ausrichtung des eHealth-Barometer Bevolkerung auf das EPDG sowie voraussichtlich eine

Erginzung des eHealth-Barometer bei den GFP. Die auf das Monitoring ausgerichte-

ten Befragungen miissen im Januar 2018 gestartet werden kénnen. Das gleiche gilt

fir die allfillige Befragung der Gemeinschaften. Bereits bei der ersten Zertifizierung einer

Gemeinschaft voraussichtlich Ende 2017 muss auch die freiwillige Befragung von Per-

sonen bei der Er6ffnung ihres EPD produktiv sein. Bis zum Start sind im Rahmen des

Umsetzungskonzepts noch folgende Punkte zu kliren und hernach umzusetzen:
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Winter bis Frihjahr 2017 — Befragungskonzept: Die im Rahmen der Befragungen zu
erhebenden Indikatoren sind im vorliegenden Monitoring-Konzept erst summa-
risch beschrieben worden. Auf dieser Grundlage sind die Indikatoren definitiv zu
definieren und ein Befragungskonzept zu erarbeiten, das fiir ein Befragungsinstitut
als Grundlage fur die Erarbeitung von Fragebogen dienen kann.

Winter bis Fruhjahr 2017 — Detaillierter Zeitplan der Umsetzungsplanung: Der hier
nur grob umrissene Zeitplan fir die Vorbereitung der Umsetzung ist mit den in-
volvierten Akteuren abzustimmen und zu prizisieren.

Frihjahr 2017 — Abschétzung des Aufwands fiir den Befragungsteil des Monitoring:
Als Entscheidgrundlage sind die verschiedenen Varianten zu schitzen.
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Fruhjahr 2017 — Variantenentscheide: Basierend auf den festgelegten Indikatoren
sind fir die Festlegung der Befragungen die notwendigen Variantenentscheide zu
treffen (z.B. Zusatzmodul beim eHealth-Barometer der Gesundheitsfachpersonen;
Themen der Befragung von Gemeinschaften). Der Variantenentscheid sollte im
Frihsommer vorliegen, damit der Auftrag ans Umfrageinstitut rechtzeitig erteilt
werden kann.

Frihsommer 2017 — Auftrag an Umfrageinstitut: Die Auftragserteilung an ein Umfra-
geinstitut ist vorzubereiten. Wir schlagen vor, dass dieses ein geeignetes Umfrage-
design (Stichprobengrdssen, Befragungsstrategien, Datenauswertung) vorschligt.

2. Halbjahr 2017 — Entwicklung der Fragebogen und Vorbereitung der Umfrage: Zu-
sammen mit dem BAG sind die Fragebogen zu entwickeln, so dass die Umfrage
rechtzeitig startklar ist. Ebenfalls sind die Berichtstermine so gut als méglich auf die

Bediirfnisse des Monitoring und der Evaluation abzustimmen.
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Anhang 1: Uberblickstabelle iiber alle Indikatoren

Hinweise:

Nur Indikatoren aus Betriebsdaten EPDG sind bereits detailliert beschrieben. Indikatoren, die sich auf Befragungen stitzen, sind erst
summarisch beschrieben und mit dem Vermerk (erst summarisch) versehen.

Fir weitere Details zur Erhebung und zum Zweck der Indikatoren verweisen wir auf die Ausfihrungen und auf die tabellarischen Indi-
katorbeschreibungen in den Kapiteln 4 bis 6 dieses Dokuments XXXAbgleich muss noch gemacht werden

Spalte ,,Primire Quelle*: Die Indikatoren aus den Betriebsdaten EPDG stiitzen sich auf vier verschiedene Datenpakete. Vergleiche fur
eine detaillierte Beschreibung Tabelle 3-1 dieses Berichts.

Bei den Datenpaketen 2 bis 4 aus den Betriebsdaten EPDG ist noch offen, ob die Gemeinschaften Individual- oder Aggregatdaten lie-
fern. Indikatoren, die nur mittels Individualdaten erhoben werden konnen, oder bei denen die Verwendung von Individualdaten auf-
grund der Komplexitit der Auswertung vorteilhaft erscheint sind mit dem Vermerk Individualdaten) gekennzeichnet. Die Frage der
Anonymisierung vs. Pseudonymisierung wird beim detaillierten Indikatorenbeschrieb im entsprechenden Berichtskapitel erortert

In der Spalte Aufschlisselung wird bei den Indikatoren aus Datenpaket 3 und 4 angegeben, welche Attribute aus den Metadaten gemass
Anhang 3 EPDV-EDI fiir das Monitoring zur Verfiigung stehen mussen.
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Tabelle Al: Aufbau, Verbreitung und Nutzung

Nr Bezeichnung und Beschreibung Untersuchungs- Aufschliisselung Primare Quelle(n)
einheit
4-1  Zugang zum EPD: Versorgungsgebiet der Stammgemeinschaf-  Stammgemein- Raumliche Umschreibung, z.B. nach  Angaben der SG in ihren Gesu-
ten schaft Kantonen chen um Finanzhilfen
4-2 Verbreitung des EPD unter den Patienten: Anteil Personen Patient Alter, Geschlecht, Wohnort** oder Betriebsdaten EPDG: Daten
mit einem Dossier, gemessen an der Gesamtzahl der Personen Kanton, Stammgemeinschaft Patientenregister der SG (Paket
2).
Anteilswerte an Bevolkerung
berechnen anhand amtlicher
Bevolkerungsstatistik
Optional: Gesundheitszustand (erst  Freiwillige Befragung von Pati-
summarisch) enten mit EPD
4-3 Bereitschaft der Patienten (erst summarisch): Angaben zur Patient Personliche Eigenschaften gemaéss eHealth-Barometer Bevolke-
Bekanntheit des EPD und zur Bereitschaft zur Er6ffnung eines Befragung rung; Freiwillige Befragung von
EPD, Griinde fiir und gegen ein EPD aus Sicht der Patienten; Personen mit EPD
Allenfalls Erganzung: wahrgenommene Bereitschaft von Be-
handlern, Patienten bei der Er6ffnung eines Dossiers zu unter-
stitzen
4-4 Beteiligung von Gesundheitseinrichtungen: Anteil der Ge- Gesundheits- Gemeinschaft; Grosse der Einrich- Betriebsdaten EPDG: Daten aus

sundheitseinrichtungen, die einer Gemeinschaft angeschlos-
sen sind

einrichtung

tungen (z.B. anhand Fachpersonal;
Behandlungsstatistik); Art der Ein-

richtung und medizinische Ausrich-
tung; Raumliche Verteilung

dem zentralen Abfragedienst
der Gesundheitseinrichtungen
(Paket 1)

Anteilswerte und Eigenschaften
der Gesundheitseinrichtungen
Gber Verknipfung mit amtlicher

24 Die Kombination des genauen Alters mit dem Wohnort kann aus datenschutzrechtlichten Griinden heikel sein: Es kann nicht ausgeschlossen werden, dass Riickschlisse
auf Einzelpersonen wie z.B. auf sehr alte Personen in kleinen Gemeinden méglich sind.
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Nr Bezeichnung und Beschreibung Untersuchungs- Aufschliisselung Primare Quelle(n)

einheit
Statistik.

4-5  Bereitschaft der GFP (erst summarisch): Grundsétzliche Be- GFP Eigenschaften der GFP (Beruf, eHealth-Barometer GFP
reitschaft und tatsachlicher Anschluss an eine Gemeinschaft Fachdisziplin, Alter, ...) Bei Bedarf: gezielte Befragung
Grinde aus Sicht der GFP, die flir oder gegen einen Anschluss Vergleich der Haltungen von GFP von GFP
an eine Gemeinschaft sprechen. Bereitschaft der GFP, den mit und ohne Anschluss sowie mit
Patienten den Zugang zum EPD zu ermdglichen und ohne grundsatzliche Bereit-

schaft

4-6  Erfasste Dokumente: Anzahl und Art der Dokumente, die im Dokument Klasse und Typ des Dokuments; Betriebsdaten EPDG: Daten

Rahmen des EPD erfasst worden sind Fachrichtung des Dokuments; Typ Dokumentenregister der G (Pa-
erfassende Gesundheitseinrichtung ket 3).
PAttribute 4 und/oder 12; 10; 7

4-7  Erfassungspraxis der Gesundheitseinrichtungen: Anzahl Do- Gesundheits- Gruppen von Anzahlen; Typ der Betriebsdaten EPDG: Daten
kumente, die eine Gesundheitseinrichtung erfasst hat. Unter-  einrichtungen Gesundheitseinrichtung Dokumentenregister der G (Pa-
scheidet aktive und weniger aktive Erfasser (z.B. Anzahl Ge- PAttribut 7 ket 3)
sundheitseinrichtungen mit 0 bis 20 erfassten Dokumenten, Angabe der Grésse Bedarf einer
mit 21 bis 100 Dokumenten, mit 101-1000 Dokumenten etc. Verknipfung mit Paket 2

Individualdaten vorteilhaft

4-8  Einrichtungen, die zu den EPD beitragen: Anzahl Gesundheits- EPD Anzahl erfassende Gesundheitsein-  Betriebsdaten EPDG: Daten
einrichtungen, die mindestens ein Dokument in einem EPD richtungen, Dokumentenregister der G (Pa-
publiziert haben. . Z.B. Anzahl Dossiers, zu denen1,2,3,... Ge- Typen von erfassenden Gesund- ket 3)
sundheitseinrichtungen beigetragen haben. heitseinrichtungen Individualdaten erforderlich
z.B. Anzahl Dossiers, zu denen 1,2,3,... verschiedene Typen PAttribut 7
von Gesundheitseinrichtungen beigetragen haben

4-9  Zugriffe: Anzahl Zugriffe auf Dokumente; Zugriffe im Verhalt- Zugriffe Keine Betriebsdaten EPDG: Daten aus
nis zu erfassten Dokumente (durchschnittliche Anzahl Zugriffe dem Zugriffsprotokoll der der
pro Dokument) SG (Paket 4)

4-10 Zugriffe verschiedener Einrichtungen pro Dossier: Anzahl EPD Anzahl zugreifende Gesundheitsein- Betriebsdaten EPDG: Daten aus

Gesundheitseinrichtungen, die auf ein einzelnes Dossier zu-
greifen.

richtungen

dem Zugriffsprotokoll der SG
(Paket 4)
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Nr Bezeichnung und Beschreibung Untersuchungs- Aufschliisselung Primare Quelle(n)
einheit
Individualdaten vorteilhaft
Typen von zugreifenden Gesund- Aufschliisselung liber Verkniip-
heitseinrichtungen fung mit Paket 3
PAttribut 7 Individualdaten erforderlich
4-11 Relative Bedeutung des EPD aus Sicht GFP (erst summarisch):  GFP Eigenschaften der GFP (Beruf, eHealth-Barometer GFP
Einschatzungen der GFP, auf welchen Anteil der behandlungs- Fachdisziplin, Alter, ...) Bei Bedarf: gezielte Befragung
relevanten Informationen von anderen GFP sie im EPD zugrei- von GFP
fen kénnen.
Einschatzungen, welche Dokumente im EPD einen besonderen
Mehrwert generieren
4-12 Relative Bedeutung des EPD aus Sicht Patienten (erst sum- Patienten Allenfalls: Eigenschaften der befrag- Befragung von Personen mit
marisch): Einschatzungen der Patienten, wieviele Behandeln- ten Patienten einem EPD
de ihn ihrem EPD Daten erfasst haben.
Einschatzungen der Patienten welcher Anteil ihrer behand-
lungsrelevanten Daten in ihrem EPD erfasst ist
4-13 Von Patienten erfasste Dokumente: Anzahl und Anteil von Dokumente Nach Moglichkeit: Eigenschaften Betriebsdaten EPDG: Daten
Patienten erfasster Dokumente (Indikator analog/ergdnzend der Patienten (Alter, Geschlecht) Dokumentenregister der G (Pa-
zu 4-6) » Attribute 4 und/oder 12 (zur ket 3)
Identifikation der Patienten als Eigenschaften der Patienten
Autoren) bedarf einer Verknipfung mit
Paket 2
4-14 EPD mit vom Patienten erfassten Dokumenten: Anteil der EPD Nach Moglichkeit: Eigenschaften Betriebsdaten EPDG: Daten

EPD, in denen die Patienten schon selbst Daten erfasst haben.
(Indikator analog/ergénzend zu 4-8.)

der Patienten (Alter, Geschlecht)

» Attribute 4 und/oder 12 (zur
Identifikation der Patienten als
Autoren)

Dokumentenregister der G (Pa-
ket 3)

Optional: Nutzung nach gesund-
heitsbezogenen Eigenschaften der
Patienten

Befragung von Patienten mit
EPD
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Nr Bezeichnung und Beschreibung Untersuchungs- Aufschliisselung Primare Quelle(n)
einheit
4-15 Zugriffe von Patienten: Anzahl Zugriffe von Patienten auf ihr Zugriffe Angaben pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten aus
EPD; Durchschnittliche Anzahl Zugriffe pro Dossier Nach Méglichkeit: Eigenschaften dem Zugriffsprotokoll der SG?
der Patienten (Alter, Geschlecht) Eigenschaften der Patienten

bedarf einer Verknipfung mit
Paket 2

4-16 Griinde der Nutzung durch die Patienten (erst summarisch) Patienten Persénliche Eigenschaften eHealth-Barometer Bevolkerung

Befragung von Personen mit
EPD
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Tabelle A2: Informationelle Selbstbestimmung und Datenschutz

Nr Bezeichnung und Beschreibung Untersu- Aufschliisselung Primare Quelle(n)
chungsein-
heit

5-1 Befristung der Zugriffsrechte: Anzahl Patienten, die festlegen, Patient Pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten
dass Zugriffsrechte von GFP nach 6 Monaten wieder erléschen Wenn méglich: Alter, Geschlecht, Woh- Patientenregister der SG
(Art. 3 Bst. a EPDV) nort (fiir Landesregion) (Paket 2)

5-2 Zugriffsrecht in Notfallsituationen: Anzahl Patienten, die das Patient Pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten
Zugriffsrecht fir medizinische Notfallsituationen vollstdndig Wenn méglich: Alter, Geschlecht, Woh- Patientenregister der SG
ausschliessen, auf ,,nltzliche Daten” einschranken, auf ,nitzli- nort (fiir Landesregion) (Paket 2)
che Daten“ und ,,medizinische Daten” belassen, auf ,,sensible
Daten” erweitern (Art. 3 Bst. b EPDV)

5-3 Verandern der Vertraulichkeitsstufe neuer Daten: Anzahl Pati-  Patient Pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten
enten, die die Vertraulichkeitsstufe neu eingestellter Daten Wenn méglich: Alter, Geschlecht, Woh- Patientenregister der SG
abweichend von der Grundeinstellung festlegen. Erfasst wird nort (fur Landesregion) (Paket 2)
nicht die Stufe selbst, sondern nur, ob eine abweichende Stufe
von der Grundeinstellung (,,medizinische Daten”) eingestellt ist
(Art. 3 Bst. c EPDV)

5-4 Ausschluss von Gesundheitsfachpersonen: Anzahl Patienten, Patient Pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten
die mindestens eine Gesundheitsfachperson vom Zugriff auf das Wenn maglich: Alter, Geschlecht, Woh- Patientenregister der SG
EPD ausgeschlossen haben. (Art. 3 Bst. d EPDV) nort (fiir Landesregion) (Paket 2)

5-5 Verzicht auf Information liber Eintritte in Gruppen: Anzahl Patient Pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten
Patienten, die nicht dariiber informiert werden wollen, wenn Wenn méglich: Alter, Geschlecht, Woh- Patientenregister der SG
neue GFP in eine Gruppe eintreten, denen sie Zugriffsrechte nort (fiir Landesregion) (Paket 2)
erteilt haben. (Art. 3 Bst. e EPDV)

5-6 Kein automatisches Zugriffsrecht bei Eintritten in Gruppen: Patient Pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten
Anzahl Patienten, die neu in eine Gruppe eintretenden GFP Wenn méglich: Alter, Geschlecht, Woh- Patientenregister der SG
nicht automatisch das Zugriffsrecht erteilen. (Art. 3 Bst. f EPDV) nort (fiir Landesregion) (Paket 2)

5-7 Benennung einer Stellvertretung: Anzahl Patienten, die eine Patient Pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten

Stellvertretung benennen. (Art. 3 Bst. g EPDV)

Wenn moglich: Alter (insb. Kinder vs.

Patientenregister der SG
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Nr Bezeichnung und Beschreibung Untersu- Aufschliisselung Primare Quelle(n)
chungsein-
heit
Erwachsene!), Geschlecht, Wohnort (fir  (Paket 2)
Landesregion)

5-8 Ermachtigung mindestens einer Gesundheitsfachperson: An- Patient Pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten
zahl Patienten, die mindestens eine Gesundheitsfachperson Wenn méglich: Alter, Geschlecht, Woh- Patientenregister der SG
ermdchtigen, weiteren Gesundheitsfachpersonen Zugriffsrechte nort (fur Landesregion) (Paket 2)
zuzuweisen. (Art. 3 Bst. h EPDV)

5-9 Widerrufe von Einwilligungen: Anzahl Patienten, welche die Patient Pro Stammgemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten
Einwilligung zur Flihrung eines Patientendossiers widerrufen. Wenn méglich: Alter, Geschlecht, Woh- Patientenregister der SG
(Art 20 Abs 1Bsta EPDV) nort (fur Landesregion) (Paket 2)

5-10 Vertraulichkeitsstufen: Anzahl Dokumente, die den verschiede-  Dokument Pro Gemeinschaft Betriebsdaten EPDG: Daten
nen Vertraulichkeitsstufen gemdass Ausflihrungsrecht zugeord- Klasse und Typ der Dokumente Dokumentenregister der G
net sind (Art. 1 EPDV) » Attribut 5 (Paket 3)

» Fiir Aufschliisselung: Attribute 4 und
12

5-11 Schatzung der durchschnittlichen Gruppengréssen: Anzahl (Stationare) Typ der Einrichtung Daten aus dem zentralen
stationdre Einrichtungen, gegliedert nach ihrer durchschnittli- Gesundheits- Abfragedienst der Gesund-
chen Anzahl GFP pro Gruppe. Berechnung: Medizinisches Fach- einrichtun- heitseinrichtungen (Paket
personal der Einrichtung / Anzahl Gruppen gen 1)

Medizinisches Fachperso-
nal anhand amtlicher Sta-
tistik

5-12 Bekanntheit und Beurteilung der Steuerungsméglichkeiten bei  Patienten Persénliche Eigenschaften eHealth-Barometer Bevol-
den Patienten (erst summarisch) kerung; Befragung von

Personen mit EPD
5-13 Meldungen ans BAG mit Datenschutzbezug: Meldung Pro Gemeinschaft BAG, Zertifizierungsstelle,

Zahlung verschiedener Ereignisse (mehrere Teilindikatoren):
Meldungen sicherheitsrelevanter Vorfalle gemass Art. 11 EPDV
an BAG, Zertifizierungsstellen und MELANI; wesentliche Abwei-

Nach Art der Meldung

allenfalls MELANI
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Nr Bezeichnung und Beschreibung Untersu- Aufschliisselung Primare Quelle(n)
chungsein-
heit
chungen von den Zertifizierungsvoraussetzungen (Feststellung
im Rahmen der jahrlichen Kontrollen) nach Art. 33 EPDV; Anru-
fungen der Schutzklausel nach Art. 36 EPDV; Sistierungen der
Gliltigkeit eines Zertifikats nach Art. 37 EPDV; Zertifikatsentziige
nach Art. 37 EPDV; Vom BAG angeordnete Uberpriifungen nach
Art. 37 EPDV
5-14 Notfallzugriffe: Anteil der Notfallzugriffe, gemessen an der Zugriffe Nach Gemeinschaft; Daten aus dem Zugriffspro-
Gesamtzahl der Zugriffe Differenzierung nach Gesundheitsein- tokoll der SG (Paket 4)
richtung? Reklamationen: Gemein-
schaften, kantonale Stellen,
EDOB?
Differenzierung nach Ge-
sundheitseinrichtung er-
fordert Individualdaten
5-15 Beurteilung Datenschutz und Datensicherheit durch GFP (erst  GFP Eigenschaften der GFP eHealth-Barometer GFP
summarisch): Einschatzungen von Gesundheitsfachpersonen zur Bei Bedarf: gezielte Befra-
Angemessenheit der Datenschutz- und Datensicherheitsmass- gung von GFP
nahmen. Férdern Sie das Vertrauen ins EPD oder halten sie die
GFP vom Anschluss an eine Gemeinschaft ab?
5-16 Beurteilung Datenschutz und Datensicherheit durch Patienten Patienten Eigenschaften der Patienten eHealth-Barometer Bevol-

(erst summarisch): Einschatzungen von Patientinnen zur Ange-
messenheit des Datenschutzes und der Datensicherheit. Sind sie
bekannt? Werden sie als ungeniigend, genligend, tibertrieben
empfunden?

kerung; Befragung von
Personen mit EPD
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Tabelle A3: Interoperabilitat

Nr Bezeichnung und Beschreibung Untersu- Aufschliisselung Primare Quelle(n)
chungsein-
heit
6-1  Verfiigbare Austauschformate: Anzahl der anerkannten Aus- Austausch- Keine; Auflistung nach Art des Doku- BAG, Anhang 4 EPDV-EDI
tauschformate als Ausdruck des Potenzials fiir Interoperabilitat formate ments
6-2  Standardisierte erfasste Dokumente: Anteil der Dokumente im Dokumente Art der Dokumente; Typ der Gesund- Betriebsdaten EPDG: Da-
EPD, die in einem standardisierten Austauschformat erfasst sind heitseinrichtung ten Dokumentenregister
» Attribut 6 der G (Paket 3)
P Fiir Aufschliisselung: Attribut 4, Attri-
but 7
6-3  Semantisches Level bei Dokumentzugriffen: Anteil der Zugriffe, Zugriffe Art der Dokumente, Typ der Gesund- Befragung der Gemein-
mit denen GFP halbstrukturierte oder strukturierte Daten abfra- heitseinrichtung schaften (technische Ex-
gen (Schatzung) perten)
6-4  Geschatzte Kosten und Nutzen einer Steigerung der semanti- GFP Eigenschaften der GFP und ihrer Einrich-  Befragung der GFP

schen Interoperabilitdt (erst summarisch): Wie verandern sich
Kosten und Nutzen mit der Erhéhung des semantischen Levels fir
die Erfasser und Zugreifer; wie verandert sich die Behandlungs-
qualitat

tung
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