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Abstract

Daten der offentlichen Verwaltung bilden eine wesentliche Basis fur Aktivitaten in
der Gesundheitsforderung und Pravention. Mit Open Government Data (OGD)
konnte sich in den vergangenen Jahren ein Prinzip etablieren, welches die Freiga-
be von Verwaltungsdaten fiir die Offentlichkeit fordert und férdert, um Transparenz
gegenuber den Blrgerlnnen herzustellen und einen Mehrwert fur die Gesellschaft
durch eine Weiterverwendung dieser Daten zu schaffen. Das Ziel dieser Arbeit
war eine Untersuchung maoglicher Nutzenpotentiale von OGD im Bereich der Ge-
sundheitsforderung und Pravention fur die Zielgruppe der Kinder und Jugendli-
chen. Eine Analyse internationaler Umsetzungen hat ergeben, dass in den USA
und Grolbritannien bereits konkrete Erfolge in diesem Anwendungsfeld erzielt
werden konnten. Aufgrund der im Zuge dieser Arbeit durchgefuhrten Expertinnen-
interviews konnte festgestellt werden, dass auch in Osterreich diesbeziigliche Po-
tentiale bestehen, insbesondere in der Gesundheitsbildung, der Gesundheitspolitik
und der Interessenvertretung fur Kinder und Jugendliche sowie in der Forschung.
Bewusstseinsbildung fur den Nutzen von OGD unter den Stakeholdern in diesem
Bereich, die Schaffung entsprechender gesetzlicher und strategischer Grundlagen
sowie ein politisch akkordiertes Vorgehen bei der Erhebung und Verodffentlichung
von Daten zur Kinder- und Jugendgesundheit konnten dabei als wesentliche Er-

folgsfaktoren fur eine Realisierung der Potentiale identifiziert werden.

Data provided by public administration serves as a substantial basis for Public
Health activities. Through Open Government Data (OGD), a principle has been
established in the past years, which demands and encourages the availability of
administrative data for the public, thereby creating transparency toward citizens
and added value to society as a whole through reuse of data. The goal of this
thesis was to examine the potentials and possible advantages of OGD in the area
of Public Health, specifically in regards to the target group of children and
adolescents. A study of international implementations has shown that practical
successes could be achieved in the USA and Great Britain. Interviews with experts

in the field, conducted during the writing of this paper, have identified potentials for



Austria, especially in terms of furthering health education, supporting policy
makers and interest representatives for children and adolescents, as well as in
research. Building awareness for the benefits of OGD among stakeholders, the
creation of appropriate legal and strategic foundations as well as politically
coordinated procedures in gathering and publishing indicators for child and
adolescent health have been identified as essential success factors for the

realisation of the aforementioned potentials.



Inhaltsverzeichnis

Abbildungs- und Tabellenverzeichnis.................ooiii e v
ADKUIrZUNGSVEIZEICANIS ....ooiiiiiiiiiiiieeeee e V
(N =11 01 =T 1 (8] o o PRI 1

1.1 Relevanz von Daten fur Gesundheitsférderung und Pravention...............ccccvueeeeees 3

1.2 Relevanz von Open Government Data (OGD) fir Gesundheitsférderung und

PrAVeNntioNn .......ooooiiiiiiii 4

1.3 AUSGANGSIAGE ... naee 5
1.4 Hypothese und Forschungsfragen...... ..o 7
1.5 MEENOAIK oot e e e e e e e e e e 8

2 BegriffSbestimmuUNgen ... 11
2.1 Offentliche VErwaltUNg ............ccccoveiuiiueieeeeeceeeeeeeeeeee e, 11
2.2 Daten und INfOrmation ...............uuuueiieiiiiiiiiiiiiiieiiie e 13
2.3 Begriffserklarung Open Government Data...............eeveeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieeeeeeeeeeeeeeee 16

3 Beispielhafte Entwicklung von OGD auf internationaler Ebene....................... 20
3.1 OGD N dEN USA . .. ettt e e e e e e 21
3.2 OGD in der EUrop@isChen UNION ........ueiiiiiiiiieeeiiiies et 22
3.3 OGD N OSEITEICN ..., 25

4 Datenlage zur Kinder- und Jugendgesundheit in Osterreich........................... 29
4.1 Arten und Bezugsquellen von Daten ..................euuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiieeieeeeeeeeeeeeeeeeee 29
4.2 Form und Kosten des DatenbeZugs .............uuuuuueiuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee 30
4.3  Verflgbarkeit VON Daten ... e 34
4.4 Hirden bei Zugriff und Bereitstellung von Daten .................eeeeiieeiiiiiiiiiiieiiceieeenen. 36
4.4.1 Politische und kulturelle ASPeKLe ........cooveeiiiiiiiii e 36
4.4.2 Geltende GeSetZeslage ........cccccoiuiuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiie e 37
4.4.2.1 BundesstatiStiKgeSetZ ...... ... 38
4.4.2.2 BundesministerieNgeSEtZ...........uuuuiuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiei ettt 38
4.4.2.3 Informationsweiterverwendungsgesetz..............uuuuiuiiiiiiiiiiiiieiiiiiiieiiieeeeeeeeeeeee 39
4424 DatensSChUIZESELZ ... ...ttt e eeeas 40
4.4.3 Intransparenz in der Datenlandschaft............ccooooriiriiiiii e 40
4.4.4 TechnisChe HUMEN ... ...ttt e e e e eeeeeeeeees 41

Georg Stockinger I



4.5 Legitimation von Beschrankungen beim Datenzugriff................eeeeeiiiiiiiiiiin. 42

5 Positionsbestimmung von OGD fur die Kinder- und Jugendgesundheit in

(@) (=A< 1L, PO 45
5.1 Chancen VON OGD......coouiiiiiii e e e e e e 46
5.1.1 Gesundheitserziehung und Health Literacy ................eeeeeeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiceeeennen. 46
5.1.2 Projekte in der Gesundheitsforderung und Pravention ............ccccccccveiiieiinnnnnn. 47
5.1.3 Forschung und LENre............uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiieee e e e 49
5.1.4 Informations- und Datenqualitat..............cooorriiiiiiii i 50
5.1.5 Gesundheitspolitik & Interessenvertretung ..., 51
L T I =1 1= o 7= =1 o V2 52
5.2 RISIKEN VON OGD ...t e e e e e e e 53
5.2.1 Unbewusste Fehlinterpretation von Daten..............coovviiiiiiiecee e, 54
5.2.2 DatenqUalitBl........coooiiiiiiiiii e 54
5.2.3 Komplexitat der Daten ..o 55
5.2.4 Aufwand fir datenhaltende Institutionen...........cccoooiieiici 56
5.2.5 DateNSCRULZ ... e 57
5.2.6 DatenmiSShrauCh ..........uuiiiiiii e 59
5.3 Position relevanter Stakeholder...........ccooiviiiiiiiii 60
5.3.1  Analyse der NaChfrage .............uuuuuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeieee ettt e e e e e e eeeeeeeees 62
5.3.2 Analyse des ANgeDOtes ...........uuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieee e 65

6 Beispielhafte Umsetzungen im Gesundheitswesen auf internationaler Ebene 67

6.1 Fallbeispiel USA . ... e e e e 67
6.1.1 Erwartungshaltung an OGD im Gesundheitswesen ...........ccccoovvvvvviriiiiiciinnenenn. 68
6.1.2 Praktische Implementierung von OGD-Angeboten..............oeviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiennnn. 70
6.2 Fallbeispiel GroBbritannien ... 74
6.2.1 Anwendung flr die Kinder- und Jugendgesundheit.............cccccoiiiiiiiiiiiiiinnnnnn. 75
7 Zusammenfassung und Handlungsempfehlungen ............cccccccoonin, 80
7.1 Beispielhafte internationale Ergebnisse...............uuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeee 80
7.2 Potentiale von OGD in OSterreiCh ........c.oouviuveieieeeeeeeeeeeeeeeeee e, 81
7.3 Handlungsempfehlungen zur Etablierung von OGD in Osterreich ....................... 83
7.3.1 Etablierung eines Datenkataloges ...............ueuueeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 83
7.3.2 Events und VeranstaltuNgen ..............uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiieeeeeeeeeeeeeee e 84
7.3.3 Schaffung gesetzlicher Grundlagen ...............eueeiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 85
7.3.4 Strategische Verankerung ...............uuuuueeuuiiiiiiiiiiiiiiiieiiieiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeees 86

Georg Stockinger I



ANNANG e 101
ANIAGENVEIZEICNNIS ... 102
Anhang 1: Interviewpartnerinnen ... 103
Anhang 2: Interviewleitfaden ... 105
Leitfaden fUr die Gruppe der Datennutzerlnnen ..o, 105
Leitfaden fUr die Gruppe der Datenhalterlnnen ..o, 108

Georg Stockinger I



Abbildungs- und Tabellenverzeichnis

Abbildung 1: Visualisierung der Cholera-Todesfalle in Soho 1854 ........................ 1
Abbildung 2: "Coxcomb"-Diagramm von Florence Nightingale..................ccccuvveeeee. 2
Abbildung 3: Stellenwert von Daten im Public Health Action Cycle ........................ 3
Abbildung 4: Wissenstreppe nach North ..., 15
Abbildung 5: Benchmarking of Open Data Initiatives................oviiiiiiiiiin, 21
Abbildung 6: Umsetzungsgrad der PSI-Richtlinie in Osterreich (blaue Linie) im

Vergleich zum EU-Durchschnitt (rote Lini€) ... 26
Abbildung 7: Potentialanalyse der Bundesministerien 2011 ..............ccccciiiiinnnnee. 28
Abbildung 8: Bekanntheitsgrad von OGD unter den Interviewpartnerinnen ......... 45
Abbildung 9: Open Data Wertschopfungsnetzwerk...............ooovvveiiiiiiiiiiieneeeee, 64

Abbildung 10: Design Framework for HHS’s Community Health Data Initiative ... 68

Abbildung 11: Darstellung des Gesundheitsstatus von Kindern auf

bundesstaatlicher EDeNe ... 71
Abbildung 12: Community Dashboard von San Francisco............ccccceeiviiiiineenn... 73
Abbildung 13: Tag Cloud Uber Beschlagwortung der Datensatze in Grol3britannien
.............................................................................................................................. 76
Abbildung 14: Datenlandkarte zu Abwesenheitsstatistik von Schulerinnen in

(T roTRY o] 1 =1 a1 1= o TS RPUPRRPUPPRR 77

Abbildung 15: Analyse der Verschreibungen von Marken-Statinen in England.... 79

Tabelle 1: Bezugsformen von Daten und Informationen durch Datennutzerinnen 30
Tabelle 2: Chancen von OGD in der Gesundheitsférderung und Pravention ....... 46
Tabelle 3: Risiken von OGD in der Gesundheitsforderung und Pravention.......... 53
Tabelle 4: Gegenuber OGD positiv und negativ eingestellte Stakeholder nach

ANzahl der NENNUNGEN.........i e e 61

Georg Stockinger v



Abklrzungsverzeichnis

BKA
BMASK
BMEIA

BMF
BMG
BMLFUW

BMLV
BMUKK
BMVIT
BMWEF
BMWFJ
CSV

DH

DRC
DSG
ESVG 95

EU
GOG
HBSC
HHS
WG
IWR
KiGGS
LBIHPR
NOAA
OBIG
OECD

Bundeskanzleramt

Bundesministerium fur Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz
Bundesministerium fur europaische und internationale Angelegenhei-
ten

Bundesministerium fur Finanzen

Bundesministerium fur Gesundheit

Bundeministerium fur Land und Forstwirtschaft, Umwelt und Was-
serwirtschaft

Bundesministerium fur Landesverteidigung und Sport
Bundesministerium fur Unterricht, Kunst und Kultur
Bundeministerium fur Verkehr, Innovation und Technologie
Bundesministerium fur Wissenschaft und Forschung
Bundesministerium fur Wirtschaft, Familie und Jugend
Comma-separated values

UK Department of Health

Data Resource Center for Child & Adolescent Health
Datenschutzgesetz

Europaisches System Volkwirtschaftlicher Gesamtrechnung in der
Fassung von 1995

Europaische Union

Gesundheit Osterreich GmbH

Health Behaviour in School-aged Children

United States Department of Health and Human Services
Informationsweiterverwendungsgesetz
Informationsweiterverwendungsregister

Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland
Ludwig Boltzmann Institut Health Promotion Research

National Oceanic and Atmospheric Administration

Osterreichisches Bundesinstitut fiir Gesundheitswesen

Organisation fur wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung

Georg Stockinger v



OGD
PHAB
PSI
REGIS
WHO
XML

Open Government Data

Public Health Accreditation Board

Public Sector Information

Regionales Gesundheitsinformationssystem des OBIG
World Health Organization

Extensible Markup Language

Georg Stockinger

\



Einleitung

1 Einleitung

Im Jahr 1854 forderte die Cholera in London alleine im Stadtteil Soho innerhalb
von nur zehn Tagen rund 500 Menschenleben. Dem ortsansassigen Arzt John
Snow gelang es durch einen einfachen Handgriff, diese Epidemie schlagartig ein-
zubremsen: Er entfernte die Wasserpumpe eines Brunnens, den er zuvor durch
die Analyse von Sterbeurkunden aus dem lokalen Standesamt, eigenen Erhebun-
gen und einer Visualisierung der so gewonnenen Daten auf einem Stadtplan als
Infektionsquelle der Cholera-Erreger identifizieren konnte (McLeod, 2000, S. 923-
925).

Abbildung 1: Visualisierung der Cholera-Todesfélle in Soho 1854
Abbildungsquelle: McLeod, 2000, S. 928

In dieselbe Zeit fallt das Wirken der britischen ,Militarkrankenschwester” Florence
Nightingale, die insbesondere fur ihre Verdienste um die Pflegewissenschaften
nachhaltige Bekanntheit erlangte und als Mitbegrinderin der Pflegetheorie gilt.
Aufgrund einer schweren Erkrankung, die es ihr verunmdglichte, personlich in den
Krankenstatten aktiv zu sein, konzentrierte sie sich fortan auf eine systematische

Sammlung von Daten aus der offentlichen Verwaltung und eigenen Erhebungen
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Einleitung

sowie deren Analyse. |hr Ziel bestand dabei darin, Sachverhalte und Zusammen-
hange (wie beispielsweise Uberproportional hdhere Sterberaten infolge von
Krankheiten bei Soldaten im Vergleich zur Ubrigen Bevdlkerung) visuell so aufzu-
bereiten, um ,lber die Augen zu bewirken, was wir der Offentlichkeit (iber ihre ge-
gen Worte abgedichteten Ohren nicht vermitteln kbnnen“. Dadurch gelang es ihr,
die politischen Entscheidungstragerinnen von notwendigen Mallhahmen zu Uber-
zeugen und die Ergebnisse ihrer Entscheidung statistisch nachvollziehbar zu ma-
chen (Drosser, 2011; Gourlay, 2003, S. 19).

Abbildung 2: "Coxcomb"-Diagramm von Florence Nightingale
Quelle: Nightingale, 1858
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Aufgrund der methodischen Herangehensweise an das Thema Gesundheit wird
insbesondere John Snow immer wieder als Vorreiter in Public Health bezeichnet
(Ellis, 2008, S. 113; Ball, 2009, S. 10). Im Kontext der vorliegenden Arbeit verdient
insbesondere die Tatsache Aufmerksamkeit, dass sowohl Snow als auch Florence
Nightingale die Messung der Gesundheit bzw. Krankheit in der Bevolkerung auf

Basis von Daten der 6ffentlichen Verwaltung durchgefuhrt haben.
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Einleitung

1.1 Relevanz von Daten fur Gesundheitsforderung und Pravention

Heutzutage ist die Verwendung von Daten im Bereich Public Health, besonders fur
Entwicklung von entsprechenden Programmen und deren Evaluation (siehe Abbil-
dung 3), anerkannte und gangige Praxis, um qualitative Verbesserungen in der
Gesundheitsversorgung sicherzustellen und deren Wirkung zu steigern (Toppich &
Linden, 2011, S. 69; Hofmarcher, Hawel, & Tarver, 2010, S. 3). Zudem stellen Ge-
sundheitsdaten und -informationen zum Zwecke der Férderung von Bulrgerinnen-
beteiligung und Partizipation eine wesentliche Grundvoraussetzung fur die Sicher-
stellung des nachhaltigen Erfolgs von gesundheitsforderlichen Malihahmen dar
(Stark & Wright, 2011, S. 404 & 407).

Abbildung 3: Stellenwert von Daten im Public Health Action Cycle
Quelle: Eigene Darstellung in Anlehnung an Hofmarcher, Hawel, & Tarver, 2010, S. 3; Ruckstuhl,
Somaini, & Twisselmann, 2008, S. 4
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gesundheitlicher Problemlagen e msetzung der_ Strategien im
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Uberprifung der Akzeptanz
und Wirksamkeit

Daten, die sich zur Messung der Gesundheit einer Gesellschaft eignen, sind bei-
spielsweise Statistiken zu Mortalitat und Morbiditat, Informationen Uber Gesund-
heitszustand und Gesundheitsverhalten einer Bevdlkerung, demografische Daten
und psychosoziale Indikatoren (z.B. Wohnverhaltnisse, Ausbildung, Beschafti-

gung, Einkommen etc.). Diese werden zum grofdten Teil von 6ffentlichen Dienst-
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leisterlnnen und Institutionen der 6ffentlichen Verwaltung erhoben (Gebietskorper-
schaften, Krankenanstaltenbetreiber, Sozialversicherungstrager, offentlich finan-
zierte Forschungseinrichtungen, Kammern etc.). Dementsprechend besteht im
Anwendungsfeld von Public Health bzw. Gesundheitsférderung und Pravention
eine gewisse Abhangigkeit entsprechender Programme und Initiativen von der
Fahigkeit und der Bereitschaft der 6ffentlichen Einrichtungen, diese Daten fir die

Weiterverwendung zur Verfigung zu stellen (Naidoo & Wills, 2010, S. 59-60).

1.2 Relevanz von Open Government Data (OGD) fur Gesundheits-

forderung und Pravention

Hinter dem Begriff Open Government Data (OGD) steht im Wesentlichen die For-
derung, Datenbestande, die von der offentlichen Verwaltung im Interesse der All-
gemeinheit und unter Aufwendung von o6ffentlichen Geldern erhoben werden, kos-
tenlos und in einem offenen, maschinenlesbaren Format zur beliebigen, digitalen
Weiterverwendung zur Verfugung zu stellen, sofern dadurch nicht Privatinteressen
oder die offentliche Sicherheit beruhrt werden. Diese offene Bereitstellung von
Verwaltungsdaten zielt darauf ab, die ,strukturellen Trennlinien zwischen den Teil-
systemen Offentlichkeit, Politik und Verwaltung durchldssiger zu machen.
Dadurch sollen gesellschaftspolitische Aspekte wie Partizipation, Transparenz und
Blrgerlnnenbeteiligung gefordert sowie wirtschaftliche Potentiale (Innovation,
Marktwachstum etc.) nutzbar gemacht werden (Kaltenbock & Thurner, 2011, S. 6,
17).

Wie zuvor beschrieben sind Aktivitaten im Bereich Public Health, insbesondere in
Gesundheitsforderung und Pravention, maflgeblich von Daten abhangig, die von
offentlichen Einrichtungen im Zuge ihres (gesetzlichen) Auftrages erhoben und
verarbeitet werden. Neben der Relevanz fur die Forschung und fur die Umsetzung
von gesundheitsforderlichen MalRnahmen stellen Daten einen wesentlichen ,,Roh-
stoff* fur die Erstellung von Informationen dar, die im Sinne der Gesundheitsforde-
rung wesentlich fur die Entwicklung von Gesundheitskompetenz in der Bevolke-

rung und deren Partizipation in der Gesundheitsfoérderung sind und somit Einfluss
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auf den Gesundheitszustand einer Gesellschaft haben kdnnen (Naidoo & Wills,
2010, S. 419-421).

Darlber, dass im Hinblick auf die bekannten Herausforderungen im Gesundheits-
wesen (demografische Entwicklung, finanzielle Engpasse etc.) die Notwendigkeit
besteht, die Bevdlkerung im Sinne der Gesundheitsforderung verstarkt in die Ge-
staltung ihrer Gesundheit miteinzubeziehen, scheint in Osterreich weitgehend Ei-
nigkeit zu herrschen. So wird beispielsweise im Konsensuspapier der osterreichi-
schen Sozialversicherung zur Gesundheitsforderungs- und Praventionsstrategie
betont, dass die Umsetzung einer Gesamtstrategie als ,gesamtgesellschaftliche
Aufgabe“ verstanden wird, die ,ohne das Zusammenwirken aller Beteiligten nicht
erfolgreich sein kann“ (Sprenger, Pammer, & Puringer, 2005, S. 6). In den Rah-
mengesundheitszielen ist festgeschrieben, dass ,Beteiligungs-, Mitgestaltungs-
und Mitentscheidungsmoglichkeiten der Blrger/innen flir ihre Lebens- und Ar-
beitswelten® einen ,hohen Stellenwert haben“ (Bundesministerium fur Gesundheit,
2012, S. 9).

Die Pramisse, die sich hieraus ergibt, ist, dass die Gesamtgesellschaft ihre Aufga-
ben und ihre Moglichkeiten zu Beteiligung, Mitgestaltung und Mitentscheidung bei
Gesundheitsforderung und Pravention insbesondere dann wahrnehmen kann,
wenn ihre Mitglieder Uber die dafur notwendigen Daten und Informationen verfu-
gen. Ebendiese kdnnen per Definition durch das Prinzip hinter OGD, das in Kapitel
2.3 im Detail erlautert wird, potentiell bereitgestellt werden. Daraus leitet sich die
Zielsetzung der vorliegenden Arbeit ab, namlich die Untersuchung, ob bzw. unter
welchen Bedingungen Gesundheitsforderung und Pravention als strategische Zu-
kunftsthemen der Osterreichischen Gesundheitspolitik durch die Bereitstellung von
gesundheitsbezogenen Daten nach dem Prinzip von OGD unterstutzt werden

konnen.

1.3 Ausgangslage

Kinder und Jugendliche stellen eine der wesentlichsten Zielgruppen von Maf3nah-

men und Interventionen der Gesundheitsforderung und Prévention in Osterreich
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dar. Speziell die Settings Schule und Kindergarten sind daflir geeignet, einen gro-
Ren Teil der (gesunden) Bevdlkerung uber mehrere Jahre hinweg zu erreichen
und gesundheitsforderliche Einstellungen und Verhaltensweisen bereits in den
frihen Lebensphasen zu pragen (Gesundheit Osterreich GmbH, 2002). In den
vergangenen Jahren wurden mit dem Kindergesundheitsdialog und der Erstellung
einer Kindergesundheitsstrategie fiir Osterreich gesundheitspolitische Akzente ge-
setzt, die den Stellenwert von Gesundheitsforderung und Pravention gegenuber
der Krankheitsversorgung starker betonen (Bundesministerium fur Gesundheit,
2011, S. 7). Gleichzeitig besteht eine in der Kindergesundheitsstrategie definierte
Begleitmalnahme darin, die Datenbasis zur Kinder- und Jugendgesundheit in Os-
terreich zu verbessern, beispielsweise durch eine standardisierte Erhebung und
Auswertung von Vorsorge-, Schul- und Kindergartenuntersuchungen. Auch die
Schaffung von Transparenz Uber zur Verfugung stehende Angebote im Gesund-
heitswesen und vereinzelte Qualitatsindikatoren (z.B. Kaiserschnittrate in Kran-
kenhausern) wird in der Kindergesundheitsstrategie thematisiert
(Bundesministerium fur Gesundheit, 2011, S. 13, 33).

Im Zuge von Recherchen im Vorfeld dieser Arbeit wurde erkennbar, dass Kinder
und Jugendliche zwar eine zentrale Zielgruppe der Gesundheitsforderung und
Pravention darstellen, die entsprechende Datenlage, die als Basis fur die Messung
ihrer Gesundheit und die Ableitung von entsprechenden Interventionen dienen
sollte, allerdings mangelhaft zu sein scheint, was von Expertlnnen in diesem Be-
reich wiederholt thematisiert wurde. Dies kann einerseits darauf zurtckgefuhrt
werden, dass in Osterreich keine flichendeckenden, systematischen und standar-
disierten Erhebungen und Kohortenstudien speziell fir Kinder- und Jugendliche
durchgefiihrt werden (Osterreichische Liga fiir Kinder- und Jugendgesundheit,
2012, S. 13-14; Bericht zur Lage der Kinder- und Jugendgesundheit in Osterreich
2013, 2013, S. 21). Andererseits besteht auch die Vermutung, dass eine Verbes-
serung der Datenlage mdglicherweise durch die Veroéffentlichung von Daten er-
reicht werden kann, die von der o6ffentlichen Verwaltung zum gegenwartigen Zeit-
punkt bereits erhoben, aber nicht weiter genutzt werden (Kerbl, Thun-Hohenstein,
Damm, & Waldhauser, 2011, S. 116-119).
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Aufgrund dieser Ausgangslage ergibt sich die Relevanz einer Untersuchung mog-
licher Potentiale von OGD in der Gesundheitsforderung und Pravention im An-
wendungsfeld der Kinder- und Jugendgesundheit. Dieses Themenfeld bildet den
Kern der vorliegenden Arbeit sowie der zugrunde liegenden Fragestellungen. Es
besteht dabei die Erwartungshaltung, dass sich hierdurch gewonnene Erkenntnis-
se auch auf andere Bereiche des Gesundheitswesens Ubertragen lassen und die-
se Arbeit dadurch auch Fragestellungen fur eine weiterfuhrende Forschung auf-

werfen kann.

1.4 Hypothese und Forschungsfragen

Die Hypothese, die sich aus den eingangs illustrierten Zusammenhangen zwi-
schen Aspekten von Gesundheitsforderung, Pravention und OGD sowie den da-

rauf aufbauenden Grundannahmen ergibt, lautet:

Die freie Bereitstellung von Daten durch die &ffentliche Verwaltung gemél3 den
Prinzipen von Open Government Data ist grundsétzlich geeignet, um Verbesse-
rungen fir das Osterreichische Gesundheitswesen im Bereich Gesundheitsférde-

rung und Prévention fiir Kinder und Jugendliche herbeizufiihren.

Die Verifikation oder Falsifikation der Hypothese erfolgt auf Basis der im Zuge die-
ser Arbeit zu erhebenden Antworten auf die folgenden forschungsleitenden Frage-

stellungen:

F1: Existieren auf internationaler Ebene Beispiele fur eine Anwendung von Open
Government Data im Bereich der Gesundheitsforderung und Pravention fur Kinder
und Jugendliche? Wenn ja, was ist die zugrunde liegende Erwartungshaltung und

welche Ergebnisse konnten bereits erzielt werden?

F2: Welche Chancen und Risiken werden von den wesentlichen Stakeholdern in

Osterreich im Bereich der Kinder- und Jugendgesundheit im Zusammenhang mit
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einer allfalligen Veroffentlichung entsprechender Gesundheitsdaten gemaly dem

Prinzip von Open Government Data erkannt?

F3: Eignet sich die freie Zurverfligungstellung von Daten gemafl den Prinzipien
von Open Government Data dafir, Verbesserungen fur das osterreichische Ge-
sundheitswesen in der Gesundheitsforderung und Pravention fur Kinder und Ju-

gendliche herbeizufuhren?

1.5 Methodik

Die Informationsgewinnung fir die Beantwortung der Forschungsfragen erfolgte
zum einen durch Recherche der dafur wesentlichen Literatur. Hierzu zahlen ins-
besondere nationale und internationale Gesetze und Richtlinien, die auf eine Off-
nung von Staat und Verwaltung abzielen, Strategiepapiere, Projektbeschreibun-
gen und Evaluierungen beispielhafter Umsetzungsvorhaben sowie einschlagige
Studien. Wie die Recherche zur vorliegenden Arbeit ergeben hat, scheint OGD im
Kontext des Gesundheitswesens und der Gesundheitsforderung und Pravention in
der gedruckten Literatur noch weitgehend unbehandelt zu sein, was maglicher-
weise auf den Charakter, Ursprung und Neuigkeitswert des Themas zurtckzufih-
ren ist. Daher wurden mehrheitlich Dokumente von Internetprasenzen offentlicher
Einrichtungen, internationaler Organisationen und OGD-Initiativen als Quellen

herangezogen und analysiert.

Fur die Schaffung einer empirischen Informationsbasis zur Beantwortung der For-
schungsfragen wurden darliber hinaus strukturierte qualitative Interviews mit Ex-
pertinnen in der Gesundheitsforderung und Pravention durchgeflhrt, welche spe-
ziell mit dem Thema Kinder- und Jugendgesundheit vertraut und in diesem Be-

reich tatig sind. Eine Auflistung der Interviewpartnerinnen findet sich in Anhang 1.

Als Basis fur die Interviews dienten zwei Interviewleitfaden (siehe Anhang 2), mit

deren Hilfe das Thema aus zwei verschiedenen Perspektiven beleuchtet wurde:
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1) Gruppe der Datennutzerinnen: Neun Vertreterinnen von Organisationen,
welche im Bereich der Kinder- und Jugendgesundheit, insbesondere in der

Gesundheitsforderung und Pravention aktiv sind.

2) Gruppe der Datenhalterinnen: Funf Vertreterinnen von o6ffentlichen Ein-
richtungen und Institutionen, die potentiell Uber Daten mit Bezug zur Kinder-

und Jugendgesundheit verfligen.

Die Auswahl dieses Personenkreises war das Resultat eigener Recherche und
Empfehlungen der Interviewpartnerinnen in den Gesprachen. Im Hinblick auf die
Interpretation der Ergebnisse der Interviews sei an dieser Stelle darauf hingewie-
sen, dass diese durch die Zufalligkeit des Auswahlprozesses beeinflusst sind und
nicht notwendigerweise ein fur die ,Szene“ der Gesundheitsférderung und Praven-
tion reprasentatives Bild zeichnen. Gemall dem Charakter der qualitativen Metho-
den, die fur den Forschungsprozess verwendet werden, ist Reprasentativitat aller-
dings auch nicht das Ziel dieser Arbeit, sondern vielmehr eine Bestandsaufnahme
und Beschreibung des Themas anhand der untersuchten Einzelfalle (Schmid,
2006, S. 47).

Die Interviews erfolgten sowohl personlich als auch telefonisch und dauerten
durchschnittlich eine Stunde lang. Sie wurden mittels eines Aufnahmegerates digi-
tal aufgezeichnet und anschliel3end transkribiert. In einem Fall wurde der Inter-
viewleitfaden schriftlich beantwortet. Die so gewonnene Informationsgrundlage
wurde in einem nachsten Schritt unter Anwendung der konsekutiven Interview-
auswertung analysiert, wobei die Aussagen in Absprache mit den Interviewpartne-
rinnen anonymisiert wurden. Das durch die Transkription der Interviews gewonne-
ne Datenmaterial wurde in eine in MS Excel erstellte Auswertungsmatrix Uberfuhrt.
Die Struktur dieser Matrix ergab sich aus den thematischen Kategorien der den
Interviews zugrunde liegenden Interviewleitfaden (Zeilen der Matrix) und den In-

terviewpartnerinnen (Spalten).
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In diese thematische Struktur wurden die Aussagen der Gesprachspartnerinnen
nicht wortlich tbernommen, sondern in Form einer essentiellen und sinngemalen
Zusammenfassung der fur die Beantwortung der Fragestellungen relevanten Ge-
sprachsinhalte. Darauf aufbauend wurden die wesentlichen zusammenfassenden
Kernaussagen, die sich aus den Kategorien (Zeilen) ableiten liel3en, in einer eige-
nen Spalte festgehalten. In einer weiteren Spalte wurden besondere Auffalligkei-
ten der Aussagen in Bezug auf die forschungsleitenden Fragestellungen notiert.
Dem System der konsekutiven Interviewauswertung folgend, bildeten die beiden
so erstellten Ergebnisspalten (Zusammenfassung und Auffalligkeiten) die Essenz
der Interviewergebnisse und die Basis fur die weitere Interpretation und Aufberei-
tung der Ergebnisse (SFS, 2012).

Georg Stockinger 10



Begriffsbestimmungen

2 Begriffsbestimmungen

Im folgenden Kapitel werden die wesentlichen Grundbegriffe und -konzepte erlau-

tert, auf denen die vorliegende Arbeit aufbaut.

2.1 Offentliche Verwaltung

Um den Geltungs- und Wirkungsbereich einzugrenzen, der OGD unterliegt, ist es
vorab notwendig, den Begriff ,Government® genauer zu definieren, zumal dieser
nicht semantisch verlustfrei ins Deutsche Ubersetzt werden kann und es in der Li-
teratur und der Gesetzgebung keine einheitliche und eindeutige Auffassung dar-
Uber gibt, welche Organisationen und Institutionen diesem Bereich zuzuordnen

sind.

Im Granbuch der Europaischen Kommission Uber die Informationen des o6ffentli-
chen Sektors in der Informationsgesellschaft werden in dieser Frage drei Definiti-

onsansatze unterschieden (Europaische Kommission, 1998, S. 12):

O Funktionale Angrenzung: Einrichtungen, die Hoheitsaufgaben wahrnehmen
oder Leistungen fur die Allgemeinheit erbringen

O Gesetzesbasierte Abgrenzung: Einrichtungen mit gesetzlichem Auftrag

O Finanzielle Abgrenzung: Einrichtungen, die primar aus offentlichen Mitteln

finanziert werden

Unter Marktbedingungen tatige Staatsunternehmen, die dem Privat- und Handels-
recht unterliegen, werden dabei ausdrucklich nicht zum o6ffentlichen Sektor gezahit

(Europaische Kommission, 1998, S. 1).

In der EU-Richtlinie 2003/98/EG Uber die Weiterverwendung von Informationen
des offentlichen Sektors (im Folgenden kurz ,,PSI-Richtlinie“ genannt) bedeutet der
Ausdruck offentliche Stelle ,den Staat, Gebietskérperschaften, Einrichtungen des

Offentlichen Rechts und Verbande, die aus einer oder mehreren dieser Koérper-
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schaften oder Einrichtungen bestehen®. Als Einrichtung des offentlichen Rechts
wird jene bezeichnet, die ,zu dem besonderen Zweck gegriindet wurde, im Allge-
meininteresse liegende Aufgaben zu erfiillen, die nichtgewerblicher Art sind, [...]
Rechtspersénlichkeit besitzt und dberwiegend vom Staat, von Gebietskérperschaf-
ten oder von anderen Einrichtungen des 6&ffentlichen Rechts finanziert wird oder
hinsichtlich ihrer Leitung der Aufsicht durch letztere unterliegt oder deren Verwal-
tungs-, Leitungs- oder Aufsichtsorgan mehrheitlich aus Mitgliedern besteht, die
vom Staat, von Gebietskérperschaften oder von anderen Einrichtungen des o6ffent-
lichen Rechts ernannt worden sind“ Offentliche Unternehmen sind von der PSI-
Richtlinie ebenso ausdricklich ausgenommen, wie Bildungs- und Forschungsein-
richtungen (Schulen, Hochschulen, Forschungsinstitute etc.), 6ffentlich-rechtliche
Rundfunkanstalten und kulturelle Einrichtungen (Museen, Bibliotheken etc.).
(Europaisches Parlament, Rat, 2003, S. 4).

Eine Eingrenzung der Anwendungssphare von OGD wird auch in einer deutschen
Studie (Klessmann, Denker, Schieferdecker, & Schulz, 2012, S. 112-124) ver-
sucht, wobei in diesem Zusammenhang auch die Verfigungsberechtigung Uber
Daten in privatrechtlich organisierten (GmbHs, AGs etc.) und kooperativen Struk-
turen (z.B. Public-Private-Partnerships) adressiert wird. Dem staatlichen Bereich
werden hierbei auch o6ffentliche und gemischt-wirtschaftliche Unternehmen zuge-
ordnet, welche, so die Empfehlung der Autorinnen, im Zuge von OGD-Aktivitaten
bertcksichtigt werden sollten. Dabei sei allerdings aufgrund der geltenden Geset-
zeslage notwendig, dass sich die offentliche Verwaltung die entsprechenden Ein-
flussrechte vertraglich oder gesellschaftsrechtlich zusichern Iasst. Dies ist aller-
dings eher als Empfehlung im Hinblick auf die Schaffung einer mdglichst grofl3en
Datenbasis zu sehen und weniger als eine ,harte” und verbindliche Eingrenzung

eines Mindesteinflussbereiches von OGD.

In Osterreich kann die Abgrenzung des Begriffes ,Government‘ im Kontext von
OGD ebenfalls als dehnbar bezeichnet werden. Im Whitepaper der Projektgruppe
,Cooperation Government Data Osterreich® ist durchgehend von der ,6ffentlichen

Verwaltung“ die Rede, ohne eine prazisere Eingrenzung vorzunehmen (Eibl,
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Hochtl, Lutz, Parycek, Pawel, & Pirker, 2012, S. 1-13). Gemeinhin werden unter
den Begriffen ,0sterreichische Verwaltung® oder ,6ffentlicher Dienst* die Gebiets-
korperschaften (Bund, Lander, Gemeinden) und ihre Verwaltungsorganisationen
zusammengefasst (Bundeskanzleramt Osterreich, 2011, S. 3). Auch wenn ein
Groliteil der offentlichen Leistungen von diesen Institutionen erbracht wird, sind
bei dieser Abgrenzung malfdgebliche Einrichtungen, die Leistungen im o6ffentlichen

Auftrag und mit 6ffentlichen Mitteln erbringen, nicht mit eingeschlossen.

Wirde man ,Government® im Sinne des Europaischen Systems der volkswirt-
schaftlichen Gesamtrechnung (ESVG95) definieren, so ware der Kreis an Instituti-
onen im Sektor Staat, die im 6ffentlichen Auftrag handeln und somit in Uberlegun-
gen zu OGD miteinzubeziehen sind, zusatzlich zu den Gebietskdrperschaften um
die Sozialversicherungstrager, die Kammern, das Arbeitsmarktservice Osterreich
(AMS) und rund 400 Institutionen mit eigener Rechtspersonlichkeit (AGs, GmbHs,
Vereine, Universitaten, Fachhochschulen etc.) zu erweitern (Gabmayer & Strantz,
2012, S. 8-9).

Im Verlauf dieser Arbeit wird ,Government® bzw. der Begriff ,6ffentliche Verwal-
tung“ im Sinne einer maglichst breiten Sicht auf das Thema OGD als Sammelbe-
griff fur alle Organisationen, Institutionen und Einheiten verstanden, die mal3geb-
lich in 6ffentlichem Auftrag handeln, durch 6ffentliche Mittel finanziert werden und

gemaR ESVGI5 dem Sektor Staat zuzuordnen sind’.

2.2 Daten und Information

Der Begriff ,Daten” wird je nach Betrachtungsweise und Kontext (rechtlich, tech-
nisch, semiotisch etc.) unterschiedlich definiert und haufig falschlicherweise syno-
nym mit dem Begriff ,Information“ verwendet (Hochtl, 2011, S. 134). Auch im Zuge
der Recherchen und der Interviews zu vorliegender Arbeit wurde deutlich, dass im

Zusammenhang mit OGD die Grenze zwischen Information und Daten oft nicht

' Eine vollstdndige Auflistung der Einheiten des Sektors Staat gemal ESVG95 ist unter folgender

oeffentliche_finanzen/oeffentlicher_sektor/
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trennscharf gezogen wird. Dies kann mdglicherweise darauf zurtckgefuhrt wer-
den, dass sich in der Idee hinter OGD zahlreiche Uberschneidungen mit Konzep-
ten wie Open Data, Big Data, Open Government, Open Access und Open Source
finden, die ihrerseits in einigen Detailpunkten Unterschiede in Zielsetzung und An-
spruch aufweisen. Beispielsweise zielt Open Government ganz grundsatzlich auf
eine Offnung der Staates zum Zwecke der Transparenz gegeniiber seinen Biirge-
rinnen ab, wobei Internettechnologien (insbesondere unter dem Aufhanger ,Web
2.0%) zwar unterstutzend wirken kdnnen, aber keine Grundvoraussetzung darstel-
len (Lathrop & Ruma, 2010, S. XIX-XX).

Auch in der aktuellen Diskussion Uber die Schaffung eines 0Osterreichischen
Transparenzgesetzes, das stark von der Zivilgesellschaft mittels einer Online-
Petition vorangetrieben wird, ist nicht vorrangig die Bereitstellung von Rohdaten
zum Zwecke der Weiterverwendung thematisiert, sondern vielmehr Reglementie-
rungen zu Akteneinsicht und Auskunftspflicht zu Vertragen, Dokumenten, Studien
etc., um eine Kontrollimoéglichkeit fur Blrgerlnnen tber den Staat herzustellen und
Korruption vorzubeugen (Barth, 2012). Auch die PSI-Richtlinie, auf die sich zahl-
reiche OGD-Initiativen in Europa beziehen, umfasst in ihrem Geltungsbereich ,je-
de im Besitz offentlicher Stellen befindliche Darstellung von Handlungen, Tatsa-
chen oder Informationen sowie jede Zusammenstellung solcher Handlungen, Tat-
sachen oder Informationen unabhéngig von der Form des Datentrdgers (auf Pa-
pier oder in elektronischer Form, Ton-, Bild- oder audiovisuelles Material)“
(Europaisches Parlament, Rat , 2003, S. 2).

Die Problematik der Abgrenzung der beiden Begrifflichkeiten wird auch am Bei-
spiel der aktuellen OGD-Aktivitaten der Osterreichischen Sozialversicherung deut-
lich, wo unter dem Titel ,OGD" die freie digitale Bereitstellung von Gesetzestexten
verfolgt wird, obwohl per Definition derartige Dokumente eher als ,materialisierte
Daten® (also Information) bezeichnet werden koénnen (Souhrada, Gluck, &
Schipany, 2012, S. 510-515).
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In Grol3britannien hat sich als Basis fur die von der Regierung vorangetriebenen
Vorhaben zu OGD die folgende Definition des Begriffes ,Data“ etabliert: ,Qualitati-
ve or quantitative statements or numbers that are assumed to be factual, and not
the product of analysis or interpretation” (HM Government, 2012, S. 7). Diese De-
finition zielt auf das OGD-Grundprinzip der Ursprunglichkeit ab (siehe Kapitel 2.3),
welches im Sinne der Transparenz eine Bereitstellung von Daten auf einem mdg-
lichst geringen Aggregationsniveau, also in moglichst unbearbeiteter und uninter-
pretierter Form fordert. Information erflllt diesen Anspruch insofern nicht, als in ih-
rem Erstellungsprozess die zugrunde liegenden Daten durch den Verarbeiter bzw.
die Verarbeiterin interpretiert und mit Bedeutung versehen wird (siehe Abbildung
4), was zwangslaufig mit einer gewissen ,Farbung“ bzw. einem Verlust von Objek-
tivitat verbunden ist (North, 2011, S. 36-37).

Abbildung 4: Wissenstreppe nach North
Quelle: North, 2011, S. 36

Wettbewerbsfahigkeit
Kompetenz| + Einzigartigkeit
+ richtig handeln

Handein
Konnen + Wollen

Wissen + Anwendungsbezug
Information | + Vemetzung
Daten + Bedeutung
__Zgichen F + Syntax

In diesem Sinne versteht sich der Begriff ,Data“ auch im Kontext der vorliegenden

Arbeit als Daten, die im Rohformat oder auf einem geringstmoglichen Aggregati-
onsniveau bereitgestellt werden. Wenn hier von Informationen die Rede ist, dann
meint dies den Output eines Verarbeitungs- und Interpretationsprozesses von Da-
ten, beispielsweise in Form von Berichten oder grafischen Darstellungen von Sta-

tistiken.
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2.3 Begriffserklarung Open Government Data

,Offene Verwaltungsdaten (engl. Open Government Data, OGD) sind Datenbe-
sténde, die von der 6ffentlichen Verwaltung im Bereich der Hoheitsverwaltung und
privatwirtschaftlichen Verwaltung im Interesse der Allgemeinheit erhoben werden
und in einem anerkannten offenen, maschinenlesbaren Format zur beliebigen,
digitalen Weiterverarbeitung zur Verfiigung gestellt werden“ (Kaltenbdock &
Thurner, 2011, S. 16).

Eine andere Definition stellt zusatzlich und ausdrucklicher die Notwendigkeit von
freier Zuganglichkeit, Nutzung und Weiterverwendung in den Vordergrund. ,,Offene
Daten sind sé&mtliche Datenbesténde, die im Interesse der Allgemeinheit der
Gesellschaft ohne jedwede Einschrédnkung zur freien Nutzung, zur
Weiterverbreitung und zur freien Weiterverwendung frei zugénglich gemacht
werden” (von Lucke & Geiger, 2010, S. 3).

Diesen beiden Definitionen aus dem deutschsprachigen Raum ist gemein, dass
sie OGD vorrangig Uber die (lizenz-)technischen Merkmale von verdffentlichten
oder zu veroffentlichenden Daten definieren. Genau genommen fordert diese
Definition von OGD, dass Daten der 6ffentlichen Verwaltung im Falle einer Bereit-
stellung von Daten in einer bestimmten (lizenz-)technischen Form vorliegen sollen,
aber nicht eine grundsatzliche Offnung der Verwaltung gegeniiber den Biir-
gerlnnen. Im angloamerikanischen Raum, insbesondere in den USA und Grol-
britannien ist hingegen zu erkennen, dass sich OGD primar Uber gesellschafts-
politische Aspekte wie Transparenz, Partizipation und Zusammenarbeit definiert
und eine grundsatzliche Verpflichtung der offentlichen Verwaltung zur Bereitstel-

lung von Daten fordert (siehe Kapitel 3.1).

Diese unterschiedlichen Auffassungen manifestieren sich auch in den Umsetz-
ungsbeschreibungen von OGD-Aktivitaten. Wahrend beispielsweise in Osterreich
sbei der Auswahl der zu veréffentlichenden Daten” zu beachten sei, ,dass jene Da-
ten ausgewdhlt werden, die fir die Nutzerinnen und Nutzer wirklich interessant
und brauchbar sind” (Eibl, Hochtl, Lutz, Parycek, Pawel, & Pirker, 2012, S. 4),
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stellt die US-Amerikanische Open Government Directive eine grundsatzliche Ver-
pflichtung fur die offentliche Verwaltung her, Daten proaktiv und in geeigneter
Form fur die Bevolkerung zur Verfugung zu stellen: ,, The three principles of trans-
parency, participation, and collaboration form the cornerstone of an open govern-
ment. [...] Because of the presumption of openness [...], agencies are encouraged

to advance their open government initiatives” (Orszag, 2009, S. 1).

Ungeachtet der unterschiedlichen Auffassungen zu OGD ist den meisten in die-
sem Kontext formulierten Definitionen gemein, dass sie sich im wesentlichen auf
die folgenden acht Grundprinzipien von OGD der Open Government Working
Group (2007) stutzen:

1) Vollstindigkeit: Offentliche Daten jeder Form sind zu verdffentlichen. Dies
umfasst insbesondere elektronisch gespeicherte Informationen, sofern deren
Veroffentlichung nicht bericksichtigungswirdige und rechtlich abgesicherte
Grinde (z.B. offentliche Sicherheit, Datenschutz, Eigentumsrechte Dritter)
entgegen stehen. Aus diesen Einschrankungen der Forderung nach Vollstan-
digkeit geht implizit hervor, dass offene Verwaltungsdaten unter dem Aspekt
des Datenschutzes niemals auf Einzelpersonen ruckfuhrbar sein dirfen. Dies
ist im vorliegenden Kontext besonders relevant, da insbesondere Daten aus
dem offentlichen Gesundheitswesen (z.B. Abrechnungsdaten) haufig Uber

einen direkten Personenbezug verfugen.

2) Ursprunglichkeit: Daten sind in ihrer urspunglichen Erhebungsform, also
moglichst als unmodifizierte Rohdaten und ohne zwischengeschaltete Ver-
arbeitungs- und Interpretationsschritte zur Verfigung zu stellen. Ein Abweichen
von der Ursprunglichkeit (z.B. durch auszugsweise Veroffentlichung, Anonymi-

sierung etc.) wird im Zuge dieser Arbeit als Aggregation bezeichnet.

3) Aktualitat: Daten sind mdglichst unmittelbar nach ihrem Erhebungs- und Ver-

anderungszeitpunkt zu veroffentlichen.
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4)

5)

6)

7)

8)

Zuganglichkeit: Daten sind via Internet verfugbar zu machen, wobei der Zu-
gang zu ihnen direkt und ohne vorhergehende Registrierung oder sonstige
einer unmittelbaren Nutzung entgegenstehenden Mechanismen zu gewahr-
leisten ist. Dabei sind auch die Grundsatze des barrierefreien Internet (z.B. auf
Basis der W3C Web Accessibility Initiative) zu beachten, um beispielsweise
Menschen mit korperlichen Einschrankungen (z.B. Sehbehinderung) eine

Nutzung der Angebote zu ermdglichen.

Maschinenlesbarkeit: Daten sind in einem Format zur Verfugung zu stellen,
das eine automatische Weiterverarbeitung ermoglicht (z.B. SPSS, Tabellen-
kalkulation, Schnittstellen zu Web-Services). Beispielsweise erfullt die Bereit-
stellung von Gesundheitsstatistiken in einer PDF-Datei den Anspruch der
Maschinenlesbarkeit insofern nicht, als diese Daten in weiterer Folge nicht
automatisch ausgewertet werden konnen. Zusatzlich ist den Benutzerlnnen der
Daten eine geeignete Dokumentation uber das Datenformat und die

entsprechenden Mdglichkeiten zur Verarbeitung zur Verfugung zu stellen.

Diskriminierungsfreiheit: Zugriff auf Daten sind allen Benutzerlnnen im
Internet gleichberechtigt und anonym zu gewahren. Der aktive Ausschluss
einzelner Benutzerlnnengruppen (z.B. aufgrund ihrer Herkunft oder ihres

Zugangsnetzes) ist unzulassig.

Nicht-Proprietdare Datenformate: Daten sind in offenen Formaten zur
Verflgung zu stellen, um eine langfristige produkt- und herstellerunabhangige

Nutzung zu gewahrleisten.

Lizenzfreiheit: Es sind nur jene Daten zur Verfugung zu stellen, welche keine
Urheber-, Nutzungs- oder Markenrechte Dritter, Patente oder Regelungen zur
Geheimhaltung bertuhren. Im gegebenen Fall sind diese Daten moglichst ohne
lizenztechnische Beschrankungen hinsichtlich der Weiterverwendung durch die

Benutzerlnnen zur Verfugung zu stellen (z.B. Creative Commons Licence).
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Fallweise wird diese Liste durch die Forderung nach dauerhafter Verfugbarkeit von
Daten (Dauerhaftigkeit) und Diskriminierungsfreiheit bei der Einhebung etwaiger

Nutzungskosten erganzt (Kaltenbock & Thurner, 2011, S. 16).
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3 Beispielhafte Entwicklung von OGD auf internationaler

Ebene

Die Grundprinzipen von OGD fanden in den vergangenen Jahren international in
zahlreichen gesetzlichen Bestimmungen, Richtlinien, Programmen und Initiativen
auf der Ebene von Regierung und Verwaltung ihren Niederschlag
(datacatalogs.org, 2013). Speziell im angloamerikanischen Raum werden die
Aktivitaten zur Offnung der Datenbestande der offentlichen Verwaltung sehr offen-
siv betrieben (Capgemini Consulting, 2013, S. 5). Auch in der Europaischen Union
wurden in der jungeren Vergangenheit zahlreiche Aktivitaten gesetzt, um den
diesbezlglichen Ruckstand und mdgliche Wettbewerbsnachteile insbesondere
gegenuber den USA auszugleichen. Allerdings sind die Ansatze und die
Fortschritte innerhalb der Mitgliedsstaaten bis dato noch sehr uneinheitlich

(Europaische Kommission, 2011b, S. 5-6).

Abbildung 5 illustriert die unterschiedlichen Reifegrade der OGD-Aktivitaten in 23
ausgewahlten Landern. Hier wird deutlich, dass in einem groRen Teil der
untersuchten EU-Mitgliedstaaten sowohl hinsichtlich der Verfugbarkeit von offenen
Verwaltungsdaten (X-Achse), als auch bei der Umsetzung der nationalen
Datenportale (Y-Achse) Nachholbedarf gegentber den USA und GroRbritannien
besteht. Lander, die wie Osterreich der Gruppe der ,Beginners® zugeordnet
werden, stellen laut der zugrunde liegenden Studie keine oder nur sehr wenige
hochwertige Datensatze zur Verflgung. Die angebotenen Datenportale bieten
zudem nur einen geringen Funktionsumfang und beschrankte Interaktions-
maoglichkeiten fur die Benutzerlnnen. Jene Lander, die der Gruppe der ,Followers®
zugeordnet werden, verfolgen einen ,progressiven® Ansatz und verodffentlichen
aktiv eine hohe Anzahl an Datensatzen, wenn auch in geringerer Qualitat als die
fuhrenden Nationen. Charakteristisch flr die Gruppe der ,Trend Setters” ist eine
hohe Anzahl an qualitativ hochwertigen Datensatzen, Datenportale mit hohem
Funktionsumfang und eine besondere Unterstitzung und Foérderung von OGD

durch die hoéchsten politischen Ebenen und durch die Gesetzgebung, was in
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Abbildung 5 am Durchmesser der Kreise ablesbar ist (Capgemini Consulting,
2013, S. 5-7).

Abbildung 5: Benchmarking of Open Data Initiatives
Quelle: Capgemini Consulting, 2013, S. 5
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Um die unterschiedlichen Rahmenbedingungen und Herangehensweisen zu OGD
zu illustrieren, werden im Folgenden die entsprechenden Hintergrinde und Ent-

wicklungen am Beispiel der EU, der USA und von Osterreich beleuchtet.

3.1 OGD in den USA

Die USA nehmen im Hinblick auf die Umsetzung von OGD international eine
Vorreiterstellung ein (Capgemini Consulting, 2013, S. 5). In seiner ersten
Amtshandlung nach seiner Wahl unterzeichnete US-Prasident Barack Obama im
Jahr 2009 ein Memorandum mit dem Titel ,Transparency and Open Government®,
welches, basierend auf den ebendort formulierten Grundprinzipien von
Transparenz (transparency), Partizipation (public participation) und Zusam-
menarbeit (collaboration), eine weitgehende Offnung der Datenbesténde der
Verwaltung auf allen Ebenen und in hdchstmdglichem Ausmald forderte. Die
dadurch erwartete Schaffung einer neuen, offeneren Kultur zwischen dem Staat

und den Burgerlnnen zielt auf eine Starkung der Demokratie und eine Steigerung
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von Effizienz, Effektivitdt und Entscheidungsqualitat in der Verwaltung ab. Die
zugrunde liegende Annahme besteht darin, dass das Uber die Gesamtbevdlkerung
verteilte Wissen im Zusammenspiel mit einer offenen Bereitstellung von Daten und
Informationen zum Wohle der Gesellschaft nutzbar gemacht werden kann (Sifry,
2010, S. 115).

Eine Steigerung von Effizienz und Effektivitat wird nicht nur durch Transparenz
gegenuber den Burgerlnnen erwartet, sondern auch durch den Abbau von
Barrieren im Informationsaustausch zwischen Einheiten und Organisationen der
offentlichen Verwaltung, gegenitber Non-Profit-Organisationen und dem privat-
wirtschaftlichen Sektor. Insbesondere durch die Offnung der Datenbesténde
gegenuber letzterem und der dadurch entstehenden Madoglichkeiten zur
Entwicklung neuer Produkte und Dienstleistungen (auch fir kommerzielle
Zwecke), erwartet sich die US-Regierung einen Anschub flr die Wirtschaft (The
White House, 2009, S. 1).

Die Umsetzung der auf dem Memorandum aufbauenden Open Government-
Richtlinie fUhrte dazu, dass alleine auf dem zentralen Datenportal der US-
amerikanischen Regierung mit Stand Janner 2013 rund 6.000 Datensatze von 57
Verwaltungsorganisationen (agencies) offen und maschinenlesbar zur Verfligung
standen (Data.gov, 2013). Das United States Department of Health and Human
Services (HHS) veroffentlicht auf seiner eigenen Online-Plattform zu diesem
Zeitpunkt rund 400 Datensatze, darunter beispielsweise epidemiologische Daten
wie regionale Krebsinzidenzraten Uber die letzten 35 Jahre, Qualitdtskennzahlen
von Einrichtungen der Krankenversorgung, Populationsstatistiken (z.B.
Kennzahlen zu Risikofaktoren und Mortalitat, Zensus auf County-Ebene etc.) oder
Ergebnisse von Gesundheitsbefragungen (HHS, 2013). Die diesbezuglichen
Aktivitaten des HHS werden in Kapitel 6.1 im Detail behandelt.

3.2 OGD in der Europaischen Union

Den Ausgangpunkt fur OGD auf Ebene der EU bildet die Richtlinie 2003/98/EG

uber die Weiterverwendung von Informationen des offentlichen Sektors (engl.
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Directive on the re-use of public sector information; im Folgenden kurz: ,PSI-
Richtlinie® genannt). Das Ziel der Richtlinie bestand darin, EU-weit einheitliche
Rahmenbedingungen fur die Bereitstellung und Weiterverwendung von Daten des
offentlichen Sektors (z.B. Gebuhren, Dauer fur Auskunfte etc.) zu schaffen und
somit die (wirtschaftliche) Nutzung durch Dritte zu regulieren bzw. zu erleichtern.
Verwaltungsdaten werden ebendort als ,Ausgangsmaterial fiir Produkte und
Dienste mit digitalen Inhalten* bezeichnet, deren wirtschaftliche Bedeutung mit der
~Entwicklung hin zu einer Informations- und Wissensgesellschaft‘ stetig zunehmen
werde. Dementsprechend steht die Schaffung von Wettbewerbsvorteilen durch
eine Weiterverwendung dieser offentlichen Daten, deren Marktwert auf zwei- bis
dreistellige Milliarden-Eurobetrage geschatzt wird, im Mittelpunkt dieser Richtlinie
(Europaisches Parlament, Rat, 2003, S. 1; Vickery, 2010).

Als wesentliche Schwache der Richtlinie kann im Kontext von OGD die Tatsache
gesehen werden, dass eine ,Verpflichtung zur Gestattung der Weiterverwendung
von Dokumenten® ausdrucklich nicht geregelt wird, sondern lediglich die Rahmen-
bedingungen im Falle einer Verodffentlichung von Daten (Europaisches Parlament,
Rat , 2003, S. 2). Zudem stehen marktwirtschaftliche Aspekte der Bereitstellung
von Verwaltungsdaten im Vordergrund (z.B. diskriminierungsfreier Zugang fur alle
Marktteilnehmerlnnen, nachvollziehbare Vergebuhrung etc.). Der von OGD
geforderte offene und freie Zugang zu Daten fur alle Burgerlnnen wird hingegen
nicht ausdricklich thematisiert. In einer Evaluierung der Auswirkungen und
Ergebnisse der PSI-Richtlinie wurde festgehalten, dass dadurch die Situation in
der EU ,in krassem Gegensatz zu den USA“ stunde, wo Burgerlnnen und
Unternehmen in viel weitreichenderem Ausmal® und ohne Restriktionen bei der
Weiterverwendung  Zugriff auf Verwaltungsdaten hatten  (Europaische
Kommission, 2009, S. 2-4).

Zur Verminderung der identifizierten Wettbewerbsnachteile gegentuber den USA
wurden im Jahr 2009 in der ,Malmo-Deklaration der Minister fir eGovernment in
den Mitgliedstaaten der EU” (Ministererklarung zum eGovernment , 2009, S. 1-8)
eine Verbesserung bei der Verfugbarkeit und beim Zugang zu 6ffentlichen Daten,

die Forderung der Weiterverwendung dieser Daten durch Dritte zum Zwecke der
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Wertsteigerung fur die Offentlichkeit, eine Verbesserung von Transparenz der
offentlichen Verwaltung und der Einsatz von ,wirksamen Mitteln zur aktiven
Beteiligung an politischen Entscheidungsprozessen als Kernziele von OGD-
Aktivitaten in der EU definiert. Diese Zielsetzungen wurden im Kontext der
,Digitalen Agenda fur Europa“ auch in der ,Europa 2020-Strategie“ verankert.
Wahrend in der PSI-Richtlinie und in vorangegangenen Strategien und
Beschlissen die Rahmenbedingungen und MalRnahmen, mit denen diese Ziele
erreicht werden kdnnen, zum Teil eher abstrakt gehalten waren und von den
Mitgliedstaaten unterschiedlich interpretiert und umgesetzt wurden, wurde in der
Digitalen Agenda das Prinzip von OGD explizit aufgegriffen und als
Referenzmodell fur die Freigabe von Verwaltungsdaten postuliert (Europaische
Kommission, 2011b, S. 2-13; 2011a, S. 1-6).

,We are sending a strong signal to administrations today. [...] Your data is worth
more if you give it away. Taxpayers have already paid for this information, the
least we can do is give it back to those who want to use it in new ways that help

people and create jobs and growth” (Kroes, 2011).

Seither ist zu beobachten, dass zahlreiche Mitgliedstaaten, darunter auch
Osterreich, Initiativen zu einer freien Bereitstellung von Verwaltungsdaten gemanR
den Prinzipien von OGD ins Leben gerufen haben. Mit Stand Februar 2013
lieferten zehn EU-Mitgliedstaaten und Serbien solche Daten an das von der EU
etablierte Public Data-Portal. Mit Blick auf die Fragestellung der vorliegenden
Arbeit ist dabei besonders auffallig, dass aktuell nur 83 der rund 17.000
Datensatze direkt der Kategorie Gesundheit (Health) zugeordnet sind. Allerdings
wird bei einem Blick auf die am haufigsten verwendeten Schlagworter (,Meta-
Tags®) deutlich, dass rund 1.800 Datensatze mit dem Schlagwort ,health”
gekennzeichnet sind, gefolgt von ,care“ mit rund 1.300 Schlagwdrtern
(publicdata.eu, 2013). Es kann also festgestellt werden, dass das Thema
Gesundheit, obwohl dieses, wie eigene Recherchen ergeben haben, in den EU-
Strategien im Gegensatz zu anderen Bereichen (wie z.B. Geoinformationsdaten)

im Kontext von OGD nicht wesentlich thematisiert wird, einen vergleichsweise
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hohen Stellenwert innerhalb des Datenangebotes auf dem Public Data-Portal der

EU inne zu haben scheint.

3.3 OGD in Osterreich

Die Umsetzung der PSI-Richtlinie erfolgte in Osterreich im Jahr 2005 in Form des
Informationsweiterverwendungsgesetzes (IWG, BGBI. | Nr. 135/2005), wobei sich
dieses an den Minimal-Anforderungen der EU-Vorgaben orientiert und dartber
hinaus keine wesentlichen Elemente von OGD berlcksichtigt. In bestimmten
Bereichen konnten ungeachtet dessen messbare Erfolge durch den Abbau von
Barrieren beim Bezug von Daten der offentlichen Verwaltung erreicht werden.
Beispielsweise konnte die Nachfrage von Daten des Osterreichischen Bundes-
amtes fur Eich- und Vermessungswesen durch Preisreduktionen von bis zu 97%
im Bereich digitaler Orthofotos um 7000% (sic!) gesteigert werden, wobei eine
verstarkte Nutzung dieser Daten insbesondere durch kleine und mittlere
Unternehmen zu beobachten war (Fornefeld, Boele-Keimer, Recher, & Fanning,
2009, S. 31).

Eine von der EU-Kommission initiierte Analyse der PSI-Aktivitaten in den EU-
Mitgliedstaaten hat ergeben, dass Osterreich, wie der geschilderte Fall illustriert,
insbesondere bei der Preisgestaltung flur Daten der offentlichen Verwaltung
Starken aufweist und dadurch verursachte Hurden beim Bezug abgebaut werden
konnten. Dies kann als einer der Hauptgrinde dafur gesehen werden, dass
Osterreich laut einer Studie der EU im Vergleich mit 35 L&andern zur
Datenbereitstellung und -weiterverwendung im Sinne der PSI-Richtlinie auf dem
(relativ guten) funften Platz rangiert (EPSIplattform, 2013).
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Abbildung 6: Umsetzungsgrad der PSI-Richtlinie in Osterreich (blaue Linie) im Vergleich zum EU-
Durchschnitt (rote Linie)
Quelle: EPSlplattform, 2013
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Im Hinblick auf eine offene und freie Bereitstellung von Verwaltungsdaten gemaf}
den Prinzipien von OGD, die von der EU Uber den Rahmen der PSI-Richtlinie
hinaus zwar nicht zwingend gefordert, aber ausdricklich empfohlen wird,
bestehen in Osterreich laut dieser Analyse allerdings noch wesentliche
Verbesserungspotentiale, insbesondere bei der Férderung der Weiterverwendung
von Daten in der Praxis (siehe Indikator The practice of re-use in Abbildung 6).
Wesentliche Hiurden bestehen beispielsweise bei den Lizenzierungsmodellen,
welche sich zum Teil nicht an den Grenzkosten, sondern an den Vollkosten zur
Bereitstellung orientieren, unter den datenhaltenden Institutionen nicht
vereinheitlicht sind und Mdglichkeiten zur Weiterverwendung (z.B. flr

kommerzielle Anwendungen) zum Teil stark einschranken (EPSlplattform, 2013).

Zudem wurde in dieser Analyse offensichtlich, dass in Osterreich (ber die
aktuellen gesetzlichen Mindestvorgaben hinaus nur sehr geringe Verpflichtungen

zur proaktiven Bereitstellung von Daten der o6ffentlichen Verwaltung bestehen.

% Die Grafik reprasentiert die Ergebnisse eines Landervergleiches zum Umsetzungsgrad der PSI-
Richtlinie in den EU-Mitgliedstaaten. Dabei wurden sieben Kriterien bertcksichtigt, die mit Indika-

toren von 0 (nicht vorhanden) bis 100 (vollstdndig umgesetzt) belegt wurden.
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Diese werden grofdteils nur auf Anfrage bereit gestellt. Sollte einem Antrag auf
Auskunft nicht stattgegeben werden, dann bestehen flr auskunftssuchende
Personen nur unzureichende Moglichkeiten, dies zu beeinspruchen oder ihre
diesbezlglichen Rechte durchzusetzen (z.B. uUber eine Schlichtungsstelle)
(EPSlplattform, 2013). Die fehlenden gesetzlichen Regelungen und die noch
fehlende Institutionalisierung von OGD hierzulande koénnten Grinde dafur sein,
dass Osterreich, wie in Abbildung 5 dargestellt, hier im internationalen Vergleich

noch nicht reldssieren konnte.

Ungeachtet dessen konnten in den vergangenen Jahren und Monaten im Bereich
von OGD Fortschritte erzielt werden, insbesondere auf regionaler Ebene. Im Juli
2011 grundeten das Bundeskanzleramt und die Stadte Wien, Linz, Salzburg und
Graz die Cooperation Open Government Data Osterreich, welche sich unter Mit-
einbeziehung der maligeblichen Stakeholder (Gebietskorperschaften, Ministerien,
Wissenschaft, Wirtschaft etc.) die Schaffung von Rahmenbedingungen fur eine
Offnung der Datenbestande der 6ffentlichen Verwaltung zum Ziel gesetzt hat (Amt
der Steiermarkischen Landesregierung, 0.A.). Ein Ergebnis dieser Aktivitaten war
die Etablierung des OGD-Portals data.gv.at, welches einen Katalog aller gemaf
den OGD-Prinzipien veroffentlichten Datensatze bietet (Bundeskanzleramt

Osterreich, 0.A.).

Bezogen auf die Fragestellung der vorliegenden Arbeit ist dabei festzustellen,
dass das Thema Gesundheit in den dort aufgebauten Datenbestanden noch weit-
gehend unterreprasentiert ist, wie eigene Recherchen auf der Plattform data.gv.at
ergeben haben. Mit Stand Februar 2013 fanden sich hierzu 23 Datensatze, welche
zur Uberwiegenden Mehrheit Standortdaten von Gesundheitseinrichtungen
(Spitaler, Arztinnen/Arzte, Apotheken etc.) beinhalten. Das Schlagwort
,Gesundheit” wird bei keinem einzigen Datensatz verwendet. Auch wesentliche
datenhaltende Institutionen wie das Bundesministerium fur Gesundheit (BMG), die
Statistik Austria oder Organisationen der Sozialversicherung sind auf der Plattform

noch nicht vertreten.
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Laut einer im Jahr 2011 durchgefuhrten Potentialanalyse unter offentlichen
Einrichtungen (siehe Abbildung 7) besteht allerdings die Chance, dass in Zukunft
seitens der beiden erstgenannten ein Beitrag zu den offenen Datenbestanden
geleistet wird (Eibl, 2012, S. 9). Auch in einem von der Arbeitsgruppe ,Kompe-
tenzzentrum Internetgesellschaft‘ (2013) vorgestellten Vorschlag fir ,Osterreichs
IKT-Strategie 2014-2018“ wurde ein Wert von mindestens zehn Datensatzen pro
Ministerium bis zum Jahr 2018 als spezifisches Themenziel im Kapitel ,Big and

Open Data“ genannt.

Abbildung 7: Potentialanalyse der Bundesministerien 2011
Quelle: Eibl, 2012, S. 9
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4 Datenlage zur Kinder- und Jugendgesundheit in

Osterreich

Als Basis fur die im Weiteren angestrebte Beantwortung der Frage nach Potentia-
len von OGD flr die Kinder- und Jugendgesundheit erfolgt in diesem Kapitel eine
Bestandsaufnahme des Status Quo zu den Rahmenbedingungen bei Bezug, Ver-
arbeitung und Weiterverwendung von gesundheitsrelevanten Daten aus Sicht der
Interviewpartnerinnen aus der Gruppe der Datennutzerlnnen. Im Zentrum der im
Interviewleitfaden formulierten Fragestellungen stehen insbesondere die Datenbe-
zugsquellen der Organisationen, die Rahmenbedingungen, unter denen die Daten
bezogen werden (Format, Preis, Auflagen bei der Weiterverwendung etc.) sowie
madgliche Hiurden beim Bezug dieser Daten. Darauf aufbauend erfolgt die Identifi-
kation von Verbesserungspotentialen im Hinblick auf den Austausch von Daten

zwischen den beteiligten Organisationen und 6ffentlichen Einrichtungen.

4.1 Arten und Bezugsquellen von Daten

Bei der Frage nach den aktuell relevanten Bezugsquellen von Daten fur die Ge-
schaftstatigkeit im Bereich der Kinder- und Jugendgesundheit wurden seitens der
Datennutzerlnnen Landerorganisationen wie z.B. die lokale Landesstatistik, lokale
Standesamter, Amter der Landesregierung und Landesschulrdte am haufigsten
genannt (7 Nennungen), gefolgt von der Statistik Austria und dem Ludwig Boltz-
mann Institut Health Promotion Research (LBIHPR) mit je 6 Nennungen. Dartber
hinaus wurden die Gesundheit Osterreich GmbH (GOG, 3 Nennungen), Koopera-
tionspartnerinnen aus dem offentlichen universitaren Bereich und internationale
Bezugsquellen (WHO, OECD, Eurostat und Interessenvertretungen auf EU-
Ebene) mit je 2 Nennungen sowie Ministerien, Kammern und die Sozialversiche-
rung mit je einer Nennung erwahnt. Bemerkenswert ist, dass vier Interviewpartne-
rinnen angegeben haben, durch persdnliche Kontakte und Netzwerke Daten von
offentlichen Einrichtungen beziehen zu kénnen, die Dritten nicht ohne weiteres zur

Verfligung stinden.
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Aus den Antworten auf die Frage, welche Daten der offentlichen Verwaltung von
den Organisationen im Zuge ihrer Aktivitaten bezogen werden, konnte keine klare
zusammenfassende Aussage gebildet werden, da sich dies, wie mehrere Ge-
sprachspartnerlnnen angegeben haben, stark nach der jeweiligen Fragestellung
richtet. Es war allerdings zu erkennen, dass Bevolkerungs- und Krankenversor-
gungsstatistiken (z.B. Krankenhausentlassungen, Sauglingssterblichkeit, Todesur-
sachen, Krebserkrankungen, Versorgungsdaten, Haushaltseinkommen etc.) hau-
fig beispielhaft angefuhrt wurden. Die WHO-Studie ,Health Behaviour in School-
aged Children“ (HBSC) sowie in den Bundeslandern durchgefihrte Erhebungen

und Proxy-Befragungen sind weitere erkennbare Schwerpunkte.

4.2 Form und Kosten des Datenbezugs

Die von den interviewten Datennutzerinnen genannten Bezugsformen von Infor-
mationen und Daten zur Kinder- und Jugendgesundheit sind in Tabelle 1 nach An-

zahl der Nennungen gereiht.

Tabelle 1: Bezugsformen von Daten und Informationen durch Datennutzerinnen
Quelle: Eigene Darstellung auf Basis der Interviewauswertung

Bezugsform Nennungen
Berichte/Studien 8
Online-Datenbanken 5
Aggregierte maschinenlesbare Datensatze 5
Rohdatensatze 3

Berichte und Studien stellen aufgrund der leichten Verfugbarkeit, der oft kostenlo-
sen Bezugsmoglichkeit und der Tatsache, dass die Informationen bereits in lesba-
rer und interpretierter Form vorliegen, eine der wesentlichsten Informationsgrund-
lagen fur die Aktivitaten der befragten Personen dar. Hierzu wurden neben &ster-
reichischen Publikationen wie die Ergebnisse der HBSC-Studie oder Gesund-
heitsberichte des BMG und der Lander auch die deutsche KiGGS-Studie als Quel-
le fur Daten und Informationen zur Kinder- und Jugendgesundheit genannt. Dabei
wurde von einer befragten Person eingewandt, dass die Gesundheitsberichte in

Osterreich vorrangig auf Daten der Krankenversorgung basieren wirden und ei-
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gentlich als ,Krankheitsberichterstattung“ zu bezeichnen seien (I-1). In der Ge-
sundheitsforderung und Pravention seien diese oft nicht unmittelbar anwendbar.
»Also insbesondere wenn es um Gesundheitsférderung geht [...], dann sind diese
Krankheitsversorgungsdaten eigentlich nicht wirklich gut brauchbar. [...] Es wird in
Gesundheitsberichten auf diese Daten zuriickgegriffen, aber nicht, weil das so gut

ist, sondern weil es eigentlich nicht wirklich etwas anderes dazu gibt“ (I-1).

Online bereitgestellte Datenbanken und Abfragetools nehmen unter anderem auf-
grund der einfachen Handhabung und einer weitgehend kostenlosen Verfugbarkeit
eine wichtige Rolle in der Daten- und Informationsbeschaffung ein. Die Mdglich-
keit, auf Basis von standardisierten Datensatzen und ohne technische Fachexper-
tise Vergleiche (z.B. zwischen Landern) und Zeitreihenanalysen zu bestimmten
Fragestellungen durchfihren und grafisch darstellen zu kdnnen, war als wesentli-
cher Grund fur die Nutzung dieser Bereitstellungsform erkennbar. Als Beispiele fur
derartige Angebote wurden die European Health for All Database®, das Regionale
Gesundheitsinformationssystem (REGIS) des OBIG*, die von der EU geférderte
i2sare-Datenbank® und die statistische Online-Datenbank STATcube®der Statistik
Austria genannt. Letztere gewahrt vollen Funktionsumfang und Zugriff auf feiner
granulierte Daten allerdings nur bei Bezug eines kostenpflichtigen Abos (Statistik
Austria, 2013).

Die gleiche Anzahl an Nennungen entfiel auf den Bezug von Daten in aggregierter
Form. Ublicherweise wird die Erstellung solcher Aggregate von den Datennutzer-
Innen auf Grundlage spezifischer Fragestellungen bei datenhaltenden Institutionen
(z.B. Statistik Austria, wissenschaftliche Einrichtungen etc.) in Auftrag gegeben,
von diesen aus einem Rohdatenbestand abgefragt und in maschinenlesbarer

Form (z.B. MS Excel- oder CSV-Format) bereitgestellt. Die weitere Auswertung

3 http://www.euro.who.int/en/what-we-do/data-and-evidence/databases/european-health-for-all-

database-hfa-db2
4 http://regis.goeg.at/
° http://www.i2sare.eu

6 http://statcube.at/superweb
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und Aufbereitung dieser aggregierten Datensatze durch die Datennutzerlnnen er-

folgen zumeist in einem Tabellenkalkulationsprogramm (z.B. MS Excel).

Die Verwendung von rohen bzw. minimal aggregierten oder vorverarbeiteten Da-
tensatzen (z.B. zur Zwecke der Anonymisierung) spielt indes unter den befragten
Personen nur eine untergeordnete Rolle. Dies kann auf Basis der Interviews
dadurch erklart werden, dass Rohdaten fur spezielle Fragestellungen zur Kinder-
und Jugendgesundheit laut gleichlautender Aussage der Uberwiegenden Anzahl
der Interviewpartnerinnen nicht oder nicht frei zur Verfugung stehen. Zudem war
feststellbar, dass Datennutzerinnen aus Grunden des hohen Aufwandes bzw. feh-
lender Expertise bei der Verarbeitung von Rohdaten von deren Verwendung ab-

sehen.

Ein spezielles Problem entstinde bei der Bereitstellung gewisser niedrig aggre-
gierter Datensatze (z.B. Rohdaten zu Gesundheitsbefragungen, Abrechnungsda-
ten, Ergebnisse der schularztlichen Untersuchung etc.) durch mogliche Ruck-
schllisse auf Einzelpersonen oder kleine Einheiten wie z.B. Schulklassen (I-2, I-
12). Um dem Datenschutz zu genugen und eine solche Ruckfuhrbarkeit zu verhin-
dern, seien sehr hohe Aufwande fur die Anonymisierung, Pseudonymisierung und
ahnliche Bearbeitungsschritte notwendig (I-12, 1-13). Die dafur anfallenden Kosten
sind gemal Informationsweiterverwendungsgesetz (IWG, BGBI. | Nr. 135/2005)
von der antragstellenden Person zu tragen, was eine erhebliche finanzielle Hurde
fur die Datennutzerlnnen darstellen kann. In der Praxis erfolge die Weitergabe von
Rohdaten daher haufig kostenfrei im Zuge von Forschungsprojekten und -
auftragen datenhaltender Stellen, wobei der Nutzerkreis der Daten vertraglich ein-
gegrenzt ist und eine Uber den Auftrag hinausgehende Nutzung ausgeschlossen
wird (I-1, 1-8).

In Bezug auf die Kosten fur die Datenbereitstellung kann aufgrund der Antworten
der Interviewpartnerlnnen angenommen werden, dass selbst verhaltnismaRig ge-
ringe Kosten ein Hemmnis beim Bezug von Daten darstellen kdnnen. Besonders

bei Organisationen ohne eigenes oder mit nur niedrigem Budget ist die Nutzung
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von Daten offenbar wesentlich von deren kostenloser Verfugbarkeit abhangig. Die
Tatsache, dass die Verrechnung von Leistungen zur Datenbereitstellung nicht nur
gegenuber Dritten zum Tragen kommt, sondern auch zwischen einzelnen Verwal-
tungseinheiten, kdnne auch dazu fuhren, dass o6ffentliche Institutionen aus Kos-
tengrinden auf den Bezug von Daten verzichten. ,Es wird zunehmend auch in der
Verwaltung so, dass Kosten entsprechend dargestellt werden miissen. Das man
einfach von irgendwem das kriegt, was er hat, ist nicht immer so leicht méglich,
sondern heutzutage mussen die ja auch nachweisen, was deren Arbeit war” (I-8).
Im Zusammenhang mit den Kosten fur den Datenbezug wurde mehrfach die Be-
deutung von Kooperationen auf Basis ,guter (Geschafts)-Beziehungen® hervorge-
hoben (auch zwischen den Verwaltungseinheiten), mit denen sich bestehende fi-

nanzielle Hurden zum Teil beseitigen liel3en.

Von den Datennutzerlnnen wurde mehrfach darauf hingewiesen, dass Abfragen
von geringem Umfang von den datenhaltenden Institutionen auf Anfrage oft kos-
tenlos zur Verfugung gestellt werden (I-1, 1-2, 1-3, I-5). Bei komplexeren Fragestel-
lungen erfolgt Ublicherweise eine Verrechnung nach tatsachlichem Aufwand. Aus
den Ergebnissen meiner Interviews mit Vertreterlnnen datenhaltender Institutionen
hat sich ergeben, dass eine Verrechnung nach Aufwand Ubliche Praxis zu sein
scheint, wenngleich keine verbindlichen Aussagen Uber die Hohe von Stundensat-

zen getroffen wurden.

Seitens der Statistik Austria werden Uber ,Bagatellauskinfte® hinausgehende Leis-
tungen gemal} Bundesstatistikgesetz mit einem ,angemessenen Kostenersatz ver-
rechnet’ (Statistik Austria, 2010). Auch das Bundesgesetz Uber die Gesundheit
Osterreich GmbH (kurz: GOG-Gesetz, BGBI | 2006/132) legt fest, dass ,fiir Tétig-
keiten der Gesellschaft [...] Beitrdge eingehoben werden [kénnen] sofern [solche]
im Hinblick auf Inhalt und Umfang der zu erledigenden Aufgabe aus wirtschaftli-
cher Sicht geboten” sind, wobei die Kosten von der Geschaftsfuhrung nach Zu-
stimmung des Gesundheitsministers festgestellt werden. Eine eigene Recherche
auf den Internetpréasenzen der Statistik Austria und der GOG hat ergeben, dass

bestimmte Dienstleistungen (z.B. spezielle Datenbankabfragen) zwar als kosten-
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pflichtig ausgewiesen sind, allerdings werden keine Angaben Uber die Hohe der
Kosten (z.B. Stundensatz) gemacht bzw. scheinen solche Auskunfte nur auf An-
frage erteilt zu werden (Statistik Austria, 2012; Gesundheit Osterreich GmbH,
0.A.).

4.3 Verfugbarkeit von Daten

Eine wesentliche Kernaussage, die sich Uber nahezu alle meine Interviews hinweg
wiederholt hat, ist, dass die Datenlage zur Kinder- und Jugendgesundheit in Oster-
reich grundsatzlich mangelhaft sei bzw. wurde diese Feststellung mitunter auf die
Aussage ,Es gibt diese Daten nicht!“ verkurzt (1-2, 1-6, 1-8). Diese Annahme wurde
zum Teil damit begriindet, dass in Osterreich keine reprasentativen und routine-
mafigen Kohortenstudien (wie beispielsweise die KiGGS-Studie in Deutschland)
durchgefuhrt werden (I-1). Von zwei Interviewpartnerlnnen (I-2, 1-12) wurde die
Datenlage zur Kinder- und Jugendgesundheit in Osterreich gar als ,Katastrophe*
bezeichnet. Allerdings wurde im Zuge der Befragungen offensichtlich, dass die be-
fragten Personen insgesamt eine Reihe von Datensatzen identifizieren konnten,
die fur ihre Aktivitaten im Bereich der Kinder- und Jugendgesundheit von Nutzen
sein konnten, aber von den datenhaltenden Institutionen tUberhaupt nicht, nur sehr
eingeschrankt oder nicht in ausreichender Qualitat zur Verfligung gestellt werden.

Hierzu wurden insbesondere die Folgenden gezahlt:

O Daten zur allgemeinen Versorgungssituation wie z.B. Anzahl an Arztin-
nen/Arzten und Therapieplatzen in der psychiatrischen Versorgung fir Kin-
der und Jugendliche, Anzahl an bestimmten Behandlungen, Transplantati-
onen, Anzahl an Eltern-Kind-Zentren, Frequenzen bei der Inanspruchnah-
me bestimmter Behandlungen etc.

O Behandlungsdaten aus dem stationaren, ambulanten und niederge-
lassenen Bereich wie z.B. Krankenhausentlassungsstatistiken, Diagnosen,
Medikamentenverschreibungen, Komplikationsraten und Ergebnisse der
Vorsorgeuntersuchungen

O Primardaten zu Studien und Berichten wie z.B. zu Ernahrungsberichten
oder der HBSC-Studie
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O

Ergebnisse der Stellungsuntersuchung

O Ergebnisse der schularztlichen Untersuchungen wie z.B. routinemallig
erhobene Daten (Kdérpergrof3e, Korpergewicht etc.) und Anzahl der Bera-
tungsgesprache

O Daten zu Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen wie z.B. Untersuchungser-
gebnisse und Daten zur Inanspruchnahme von Untersuchungen

O Soziookonomische Daten wie z.B. Einkommens- und Bildungsverhaltnis-
se der Eltern

O Sonstige Daten wie z.B. Kriminalitatsstatistiken, Finanzierungsstrome im

Gesundheitswesen

Eine Auffalligkeit bei der Beantwortung der Fragen nach den zur Verfligung ste-
henden Daten besteht darin, dass hierzu auch solche gezahlt wurden, die nicht in
elektronischer, sondern nur in Papierform vorliegen, wie beispielsweise die Ergeb-
nisse der schularztlichen oder der Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen. ,Es gibt

diese Daten, aber sie werden nicht systematisch und elektronisch erfasst‘ (1-2).

Bei der Frage nach den Institutionen, die Uber die oben angeflhrten und weitere
relevante Daten zur Kinder- und Jugendgesundheit verfigen, wurden die Folgen-

den am haufigsten explizit genannt:

O Sozialversicherung: 7 Nennungen

O Ministerien (BMG, BMUKK und BMLV): 5 Nennungen

O Ludwig Boltzmann Institut: 4 Nennungen

O GOG, OBIG, Kammern, Statistik Austria, Landerorganisationen: Je 1 Nen-

nung

Hier wird sichtbar, dass die Sozialversicherung beim Bezug von gesundheitsrele-
vanten Daten aktuell kaum eine Rolle zu spielen scheint (siehe Kapitel 4.1), ihren
Datenbestanden allerdings ein hohes Nutzenpotential flr Aktivitaten im Bereich

der Kinder- und Jugendgesundheit zugesprochen wird.
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Zudem war auffallig, dass funf Interviewpartnerinnen zwar Beispiele fur nicht ver-
offentlichte Daten nennen konnten, da diese beispielsweise aus indirekten Zitaten
in Berichten oder vom Horensagen bekannt waren, aber keine Angabe dazu ma-
chen konnten, von welcher Quelle diese bezogen werden kdnnen. Umgekehrt
nannten drei Personen 6ffentliche Einrichtungen (z.B. die Wirtschaftskammer Os-
terreich), die mutmallich Uber Daten verfligen, die fur ihre Aktivitaten in der Kin-
der- und Jugendgesundheit nitzlich waren, wiesen aber gleichzeitig darauf hin,

dass ihnen nicht bekannt sei, um welche Daten es sich genau handelt.

Die mitunter geduRerte Annahme, es gabe grundsatzlich keine fir die Anwendung
in der Kinder- und Jugendgesundheit geeigneten bzw. relevanten Daten, kann
durch die Ergebnisse meiner Interviews nicht bestatigt werden. Die befragten Per-
sonen aus der Gruppe der Datennutzerlnnen konnten eine Reihe von Datensatzen
identifizieren, die zwar nicht 6ffentlich bzw. nicht in geeigneter Form fur eine Wei-
terverarbeitung zur Verfugung stehen, denen allerdings ein Nutzen fur Aktivitaten

im Bereich der Kinder- und Jugendgesundheit zugesprochen wird.

4.4 Hirden bei Zugriff und Bereitstellung von Daten

Um die Grinde fur die Nicht-Verfigbarkeit von Daten zu analysieren, wurden die
Interviewpartnerinnen aus der Gruppe der Datennutzerlnnen von mir um eine Ein-
schatzung gebeten, warum die von ihnen identifizierten Datensatze aus ihrer Sicht
von den datenhaltenden Institutionen nicht zur Verfligung gestellt werden und wel-
che Hurden bei Datenbezug allenfalls darlber hinaus bestehen. Die Erorterung
dieses Themas ist in weiterer Folge fur die Beantwortung der Frage relevant, ob
durch OGD die identifizierten Barrieren gesenkt oder ganz abgebaut werden kon-

nen.

4.4.1 Politische und kulturelle Aspekte

Unter den befragten Personen aus der Gruppe der Datennutzerinnen wurde die
politische Kultur — insbesondere im Gesundheitswesen — als eines der wesent-

lichsten Hindernisse identifiziert, das dem Zugriff auf Verwaltungsdaten entgegen
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steht (7 Nennungen). Zwar wirden diesbezugliche Hirden von Politik und Verwal-
tung nicht aktiv aufgebaut, jedoch sei die Bereitschaft, aktiv und offensiv ihre Da-
tenbestande zu 6ffnen, (noch) unterentwickelt. Dies wird unter anderem darauf zu-
riickgefiihrt, dass in Osterreich generell keine ausgepragte Kultur zur Schaffung
von Transparenz und wenig Bewusstsein Uber die diesbezlglichen Mdglichkeiten
besteht, wobei dies nicht nur seitens der Politik, sondern auch gesamtgesellschaft-
lich auf der ,Nachfrageseite“ erkennbar sei. ,/ch glaube, das ist historisch gewach-
sen und es gab nie wirklich eine Entscheidung dariiber und wahrscheinlich auch

nicht so eine aktive Nachfrage. Vielleicht regen sich zu wenige auf(l-2).

Mehrfach wurde auch die Angst der Politik und der o6ffentlichen Verwaltung vor
den Folgen einer hdheren Transparenz in der Daten- und Informationslandschaft
als Hirde fiir eine aktive Bereitstellung identifiziert. ,Das sind Angste vor Transpa-
renz. Die Intransparenz ist vor allem fiir die Politik und Verwaltungsorgane eine
angenehme Ruhezone. Was der Blrger nicht weil3, macht ihn nicht hei3“ (I-3).
Insbesondere im Gesundheitswesen sei die Intransparenz sehr stark ausgepragt.
~Immer dann, wenn es um Benchmarking geht, von Krankenkassen, Krankenh&u-
sern, [...] Léndern oder Arzten oder anderen Dienstleistern im Gesundheitssystem,
dann wird es kritisch. Da muissten alle die Karten auf den Tisch legen und das wol-
len sie nicht“ (1-3). Ein aktiver Widerstand sei insbesondere gegen die Veroffentli-
chung von Daten wahrnehmbar, durch deren Auswertung sich Qualitatsvergleiche
unter Gesundheitsdienstleisterlnnen anstellen lielen. ,Das macht Stress! Stellen

sie sich vor, sie sind das Krankenhaus XY und haben die rote Laterne® (I-4).

4.4.2 Geltende Gesetzeslage

Die geltende Gesetzeslage wurde sowohl von Personen aus der Gruppe der Da-
tennutzerlnnen als auch der Datenhalterlnnen als Hurde beim Zugriff bzw. bei der
Bereitstellung von Daten genannt. Die im Folgenden beschriebenen rechtlichen
Grundlagen konnten als wesentliche Ursache fur die als mangelhaft beschriebene
Qualitat in der Datenlandschaft und der Hindernisse beim Zugriff auf Daten zur

Kinder- und Jugendgesundheit identifiziert werden.
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4.4.2.1 Bundesstatistikgesetz

Im Bundesstatistikgesetz (BGBI. | Nr. 163/1999) ist festgehalten, dass die Statistik
Austria ihre Leistungen ,grundsétzlich gegen Entgelt oder Kostenersatz® zu er-
bringen hat, sofern im Gesetz keine ausdrucklichen Ausnahmen festgeschrieben
sind (vgl. §32 Bundesstatistikgesetz). Eine solche Ausnahme betrifft die Haupter-
gebnisse der Statistiken, die ausdrucklich unentgeltlich und UGber das Internet zur
Verfigung zu stellen sind (vgl. §30 Bundesstatistikgesetz). Eine taxative Aufzah-
lung dieser Hauptergebnisse bzw. trennscharfe Abgrenzung zwischen dem kos-
tenlosen und dem kostenpflichtigen Bereich konnte im Zuge der Recherche nicht

ermittelt werden.

Ein weiterer das Bundesstatistikgesetz betreffender Mangel im Hinblick auf Daten
zur Kinder- und Jugendgesundheit besteht darin, dass aufgrund einer Uberpriifung
der Aufgaben der Statistik Austria (damals: Osterreichisches Statistisches Zentral-
amt) im Jahr 1996 die ,Statistik des Gesundheitszustandes der Schuljugend® ein-
gestellt und seither nicht mehr aufgenommen wurde (Stoger, 2009). Vorausset-
zung fur eine mdgliche Wiederaufnahme ware die Schaffung einer geeigneten
Rechtsgrundlage in Zusammenarbeit zwischen BMG, BMUKK, Bundeskanzleramt
und Statistik Austria (Klima, 1997). Bis heute konnte eine solche noch nicht er-
reicht werden, was aufgrund meiner Interviewergebnisse auf Unklarheiten bei der
Kompetenzverteilung und fehlende Kooperation zwischen BMG und BMUKK zu-
ruckgefuhrt werden kann. Die unklaren Zustandigkeiten in dieser Frage spiegeln

sich auch im Bundesministeriengesetz wider.

4.4.2.2 Bundesministeriengesetz

Insbesondere im Hinblick auf Austausch, Bereitstellung und Verarbeitung der Er-
gebnisse der schularztlichen Untersuchungen, die von mehreren befragten Perso-
nen als eine der wesentlichsten Datenquellen fur die Kinder- und Jugendgesund-
heit in Osterreich angesehen wird (siehe Kapitel 4.3), wurde das aktuell giiltige
Bundesministeriengesetz (BGBI. Nr. 76/1986 ) als wesentliches Hindernis genannt
(I-2, 1-10, 1-14). Ebendort, so der Tenor des Groliteils der sich dahingehend au-

Rernden Personen, seien die Zustandigkeiten zum Thema Kinder- und Jugendge-
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sundheit derart fragmentiert, ,dass die Kinder eigentlich zwischen zwei Ministerien
héngen bleiben“ (I-2). Diese Einschatzung spiegelte sich in einem im Janner 2013
veroffentlichten Bericht des Rechnungshofes zum schularztlichen und schulpsy-
chologischen Dienst wider, der die vorherrschende Situation folgendermalien zu-

sammenfasst:

,Die Effizienz des schulérztlichen Dienstes war durch die strikte Trennung zwi-
schen Schulgesundheitspflege (fiir diese war das BMUKK zusténdig) und Ge-
sundheitsvorsorge (fir diese war das BMG zusténdig) beeintréchtigt. Die von den
Schulédrzten erhobenen Ergebnisse der Reihenuntersuchungen der Schiiler wur-
den nicht elektronisch erfasst und nicht fiir Zwecke der Gesundheitspolitik ausge-
wertet (Rechnungshof, 2013, S. 241)*

In diesem Bericht empfiehlt der Rechnungshof, dass die aus den schularztlichen
Untersuchungen gewonnenen Daten ,fiir Zwecke der Gesundheitspolitik in ano-

nymisierter Form zugénglich gemacht werden (Rechnungshof, 2013, S. 299)“

4.4.2.3 Informationsweiterverwendungsgesetz

Im Informationsweiterverwendungsgesetz (IWG, BGBI. | Nr. 135/2005) wurde, wie
in Kapitel 3.3 ausgefiihrt, die PSI-Richtlinie der Europaischen Union in Osterreich
rechtlich verankert. Im Zuge der Interviews wurde dazu von |-13 angemerkt, dass
der Nutzen dieses Gesetzes fur Datennutzerlnnen aus zwei wesentlichen Grin-
den als gering eingeschatzt wird. Zum einen Uberlasst die PSI-Richtlinie den Mit-
gliedstaaten bzw. ihren o6ffentlichen Einrichtungen selbst die Entscheidung, ob Da-
ten bereitgestellt werden oder nicht. Zum anderen legitimiere dieses Gesetz die
datenhaltenden Stellen, fur die Bereitstellung von Daten anfallende Aufwande bis
zur Ganze an die Datennutzerlnnen zu verrechnen. Dadurch stehe das IWG dem
Gedanken von OGD entgegen. Ein Blick auf das Informationsweiterverwendungs-

register’, welches die auf Basis der IWG bereitgestellten Datensatze der 6ffentli-

” Siehe: https://www.usp.gv.at/Portal.Node/usp/public/content/it_und_geistiges_eigentum/

informationsweiterverwendung/48344.html
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chen Verwaltung anfuhrt, macht deutlich, dass aktuell keine wesentlichen Daten

mit Gesundheitsbezug zur Verfugung stehen.

4.4.2.4 Datenschutzgesetz

Als weitere gesetzliche Hurde wurde das Datenschutzgesetz (DSG 2000, BGBI. |
Nr. 165/1999) genannt, wobei eine weitgehende Ubereinstimmung unter den In-
terviewpartnerinnen dahingehend auszumachen war, dass dessen strikte Einhal-
tung im Sinne des Schutzes der Rechte naturlicher Personen, speziell bei als ,be-
sonders schutzwirdig® eingestuften Gesundheitsdaten, selbstverstandlich und
zwingend notwendig sei. Dass das DSG in Osterreich allerdings, im Gegensatz
zur europaischen Datenschutzrichtlinie (Richtlinie 95/46/EG) oder zum Bundesda-
tenschutzgesetzes in Deutschland (BGBI. | S. 2355), auch den Schutz von juristi-
schen Personen (zu denen auch Korperschaften des offentlichen Rechts zahlen)
vorsieht, kann als Hemmnis beim Zugang zu Daten, insbesondere von Einrichtun-
gen der Gesundheitsversorgung, angesehen werden. ,Wenn das Datenschutzge-
setz verhindert, dass man weil3, welche Klinik welche Krankheiten behandelt,

dann verursacht das Datenschutzgesetz Schaden® (1-13).

4.4.3 Intransparenz in der Datenlandschaft

Sechs Personen aus der Gruppe der Datennutzerlnnen gaben an, dass die gene-
rell schlechte Auffindbarkeit von Daten, die fur ihre Tatigkeit relevant sein kdnnten,
eine Hurde darstellt. Wie in Kapitel 4.1 ausgefuhrt, wurde die Vermutung geau-
Rert, dass bestimmte o6ffentliche Institutionen Uber Daten mit Relevanz fur die Kin-
der- und Jugendgesundheit verfligen wurden, aber fur AulRenstehende nicht er-
sichtlich sei, welche Datensatze von wem gehalten werden bzw. an welche Stelle
gegebenenfalls eine Anfrage zur Bereitstellung der Daten gestellt werden konnte.
Ob relevante Datensatze aufgefunden werden oder nicht, sei oft von Zufall oder
Horensagen abhangig, was, wie auch die Frage der Herausgabe von Daten, we-
sentlich von personlichen Netzwerken und Beziehungen abhangen warde (I-1, 1-2,
[-5).
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Es kann angenommen werden, dass dieser Mangel insbesondere im Bereich der
Gesundheitsforderung und Pravention bzw. Public Health schlagend wird, weil die
Determinantenorientierung eine Vielzahl von Einflussfaktoren und Indikatoren be-
rucksichtigt, die Uber mehrere Ressorts und Bereiche hinweg erhoben und gehal-
ten werden. Diese hohe Fragmentierung der Datenlage kann zu hohen Aufwanden
bei der Recherche der entsprechenden Quellen und einer allfélligen Antragstel-
lung fuhren (I-5). Die fehlende Nachvollziehbarkeit der Kompetenzverteilung habe
aullerdem zur Folge, dass Anfragen an falscher Stelle eingebracht und daher we-
gen Nicht-Zustandigkeit abgelehnt und an andere o6ffentliche Einrichtungen weiter-

verwiesen werden (lI-2).

Ein von mehreren Interviewpartnerinnen (I-1, 1-3, 1-5) geaul3erter Losungsansatz
zu dieser Problematik besteht in der Schaffung eines Datenkataloges, Uber welche
zumindest Referenzen auf themenspezifische Daten bereitgestellt werden, auch
wenn die Daten nicht frei oder elektronisch verfugbar sind. So kdnne transparent
werden, welche Daten von der o6ffentlichen Verwaltung zu welchem Zweck erho-
ben werden und wie diese allenfalls bezogen werden kdnnen (Ansprechpartnerin-
nen fur Antragstellung, Lizenzen, Konditionen des Datenbezugs etc.). Zwar wurde
im Zuge der Umsetzung des IWG in Osterreich das Informationsweiterverwen-
dungsregister (IWR) etabliert, welches die Antragstellung erleichtern sollte, aller-
dings umfasst das Angebot ebendort insgesamt und Uber alle Ressorts hinweg mit
Stand Marz 2013 lediglich 29 Eintrage (Bundesministerium fur Finanzen und

Bundeskanzleramt, 2013).

4.4.4 Technische Hiirden

Technische Hurden beim Zugriff auf fur die Kinder- und Jugendgesundheit rele-
vante Daten wurden im Wesentlichen auf zwei Ebenen identifiziert. Zum einen lie-
gen zahlreiche Daten zwar in elektronischer Form vor, allerdings sind diese nicht
in einem fur die Weiterverarbeitung geeigneten (z.B. proprietaren) Datenformat
gespeichert. In diesem Zusammenhang wurden beispielsweise Abrechnungsdaten
der Sozialversicherung genannt, deren Erhebung fur einen anderen Zweck als fur

die Gesundheitsforderung und Pravention erfolgt, wenngleich Ausziige aus diesen
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Daten in diesem Bereich von hohem Nutzen sein kdonnten (I-7, 1-11). Allerdings
waren die technischen Aufwande flr das Herausldosen der relevanten Daten spe-
ziell zu Kindern und Jugendlichen aus den bestehenden Datenstrukturen und die
Sicherstellung des Datenschutzes nach Einschatzung einiger befragter Personen
betrachtlich (I-11, 1-13). Hierzu wurde angemerkt, dass die Definition eines Daten-
konzeptes wunschenswert ware, welches den Erhebungszweck und daruber hin-
aus gehende Weiterverwendungsmaglichkeiten vorab definiert und die somit die
nachgelagerte technische Verarbeitung in anderen Bereichen ermdglicht bzw. er-
leichtert (1-9).

Dies kdonnte auch zum Abbau der zweiten wesentlichen technischen Hurde beitra-
gen, namlich der nicht-elektronischen Datenerfassung auf Papier, die eine weitere
Verarbeitung erschwert oder uberhaupt verunmaoglicht. ,Die Daten [...] liegen in ir-
gendwelchen Kellern® (1-2). ,Wenn ich Daten nur auf Papier sammle und dann im
Keller verrotten lasse, [...] ist das ein Sitzen auf Datenfriedhéfen” (1-8). Als hiervon
betroffen wurden mehrfach die Ergebnisse der Mutter-Kind-Pass-Untersuchungen
und der schularztlichen Untersuchungen genannt, denen unter den befragten Per-
sonen fast durchgehend ein grundsatzlich hoher Nutzen fur den Bereich der Ge-

sundheitsférderung und Pravention zugesprochen wurde (siehe Kapitel 4.3).

4.5 Legitimation von Beschrankungen beim Datenzugriff

Zuganglichkeit, Diskriminierungsfreiheit und Vollstandigkeit zahlen zu den Grund-
prinzipien von OGD. Von der Forderung nach freier Veroffentlichung explizit aus-
genommen sind dabei Daten, welche die offentliche Sicherheit gefahrden sowie
den Personlichkeits- und Eigentumsrechten Dritter zuwider laufen (siehe Kapitel
2.3). Im Zuge der Interviews wurde allerdings deutlich, dass darUber hinaus
geltende Zugriffsbeschrankungen, wenn auch in unterschiedlichen Auspragungen,
von der Mehrheit der von mir befragten Personen als legitim angesehen werden.
Die Begrundungen dazu lassen sich im wesentlichen in folgenden

Themenbereiche kategorisieren:
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1) ,Besser keine Daten, als schlechte oder falsche Daten!” (I-11). Viele Daten zur

2)

3)

4)

Kinder- und Jugendgesundheit liegen nicht in geeigneter Qualitat vor. Der
Mehrwert der Verodffentlichung solcher Daten ist fraglich bzw. kdnnte eine
solche aufgrund der Gefahr von falschen Schlissen sogar kontraproduktiv

sein.

Gesundheitsdaten sind in ihrer Struktur und inhaltlich komplexer als andere
Daten (z.B. Geoinformationsdaten), die Gefahr von Fehlinterpretationen ist
daher sehr hoch. Diese konnen insbesondere im Gesundheitswesen zur
Beunruhigung der Bevdlkerung beitragen. Daher sollte der Zugang zu diesen
Daten Organisationen und Spezialistinnen vorbehalten sein, die Uber
entsprechendes wissenschaftliches Know-How verfigen, um die Daten in eine

fur die breite Offentlichkeit nachvollziehbare Form zu bringen (z.B. Berichte).

Daten Uber das aktuelle Angebot hinaus zur Verfligung zu stellen, bedeutet flr
die datenhaltenden Institutionen zum Teil betrachtliche Zusatzaufwande
(Anonymisierung, Pseudonymisierung, Aggregation von Daten etc.). Das
Informationsweiterverwendungsgesetz berechtigt die offentlichen Stellen, die

Kosten dafur an die antragstellenden Personen weiterzugeben.

Die wettbewerbsahnliche Situation zwischen Forschungseinrichtungen (z.B.
um Fordergelder, Publikationen etc.) legitimiert diese, ihre Daten zumindest
Uber einen bestimmten Zeitraum hinweg nicht der Offentlichkeit zuganglich zu
machen, auch wenn die Erhebung der Daten durch 6ffentliche Mittel finanziert
wurde. Waren Forschungseinrichtungen gezwungen, jene Daten, die als
Grundlage fur ihre Forschung und Publikationen dienen, frei zu veroffentlichen,

dann ware ihre Existenz gefahrdet.

Funf Interviewpartnerinnen sprachen sich grundsatzlich gegen Zugangs-

beschrankungen zu Daten aus, sofern eine ausreichende Wahrung des Daten-

schutzes gegeben und sichergestellt ist, dass keine Zuordnung der Daten zu

Einzelpersonen vorgenommen werden kann. Die Gefahr von Fehlinterpretation
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und mdgliche anfallende Mehraufwande wurden zwar auch von Fursprecherlnnen
des freien Zuganges erwahnt, allerdings kdnnten Beschrankungen beim Zugriff
auf die Daten dadurch nicht gerechtfertigt werden. Dies wurde unter anderem
damit begrundet, dass sich mit 6ffentlichen Geldern erhobene Daten automatisch
in Besitz der Offentlichkeit befanden und nicht der datenhaltenden Institutionen.
Daher bestehe auch grundsatzlich das Recht zum Zugriff auf diese Daten unter
Wahrung der Personlichkeitsrechte und des Datenschutzes (I-9). Zudem wurde
argumentiert, dass die Gefahr von Fehlinterpretation und Datenmissbrauch (z.B.
um politische Statements zu untermauern) eben gerade durch Intransparenz
entstiunde: ,Datenmissbrauch durch das Nicht-Zurverfiigungstellen ist durchaus
auch ein Problem, auch ein ethisches Problem® (I-1). Vielmehr mussten
Vorkehrungen getroffen werden, um Fehlinterpretationen zu vermeiden, wie
beispielsweise Dokumentation der Datensatze oder Beratungsleistungen bei der

Verarbeitung und Interpretation der Daten (I-1, I-3, 1-4).
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5 Positionsbestimmung von OGD fiir die Kinder- und

Jugendgesundheit in Osterreich

Ziel des folgenden Kapitels ist, die wesentlichen Aspekte einer freien und offenen
Bereitstellung von gesundheitsbezogenen Daten fur die Weiterverwendung in der
Gesundheitsforderung und Pravention fur Kinder und Jugendlichen zu beleuchten.
Im Mittelpunkt dieser Analyse stehen die Einschatzungen der Interviewpartnerin-
nen Uber die dem Prinzip von OGD immanenten Chancen und Risiken sowie eine
Bestandsaufnahme der Rahmenbedingungen und Maoglichkeiten zu einer etwai-

gen Etablierung in diesem Bereich.

Abbildung 8: Bekanntheitsgrad von OGD unter den Interviewpartnerinnen
Quelle: Eigene Darstellung auf Basis der Interviewergebnisse

Datennutzerinnen Datenhalterinnen

OBekannt
OUnspezifisch
BUnbekannt

Im ersten Schritt der Positionsbestimmung wurde der Bekanntheitsgrad von OGD
unter den Interviewpartnerlnnen erhoben (siehe Abbildung 8). Dabei wurde offen-
sichtlich, dass vor dem Gesprach, in dessen Vorfeld die interviewten Personen
Uber die Grundsatze von OGD informiert wurden, der Begriff OGD unter dem
Uberwiegenden Teil nicht bzw. nur als Schlagwort bekannt war, ohne dahinterste-

hende Inhalte und Prinzipien zu kennen®. Hingegen gab die liberwiegende Mehr-

® Es handelt sich hierbei um eine zufallige Auswahl von Interviewpartnerlnnen. Die Ergebnisse sind
daher nicht notwendigerweise reprasentativ fur die Akteurlnnen in der Gesundheitsférderung und

Pravention insgesamt.
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heit aus der Gruppe der Datenhalterlnnen an, mit dem Thema vertraut zu sein, nur
einer Person aus dieser Gruppe war OGD ganzlich unbekannt. Das OGD-Portal
des Bundes war insgesamt vier Personen bekannt, wurde allerdings von diesen

noch nie flr den Bezug von Daten verwendet.

5.1 Chancen von OGD

Die Frage nach den Chancen von OGD fir die Kinder- und Jugendgesundheit ziel-
te darauf ab, jene Bereiche zu identifizieren, in denen aus Sicht der Interviewpart-
nerlnnen im Falle einer freien und offenen Bereitstellung entsprechender Gesund-
heitsdaten positive Effekte auf Aktivitaten in der Gesundheitsférderung und Pra-
vention erwartet werden. Aus den identifizierten Chancen wurden Kategorien ge-
bildet und in eine Rangordnung nach Anzahl der Nennungen gebracht (siehe Ta-
belle 2).

Tabelle 2: Chancen von OGD in der Gesundheitsférderung und Pravention
Quelle: Eigene Darstellung auf Basis der Interviewergebnisse

Kategorie Nennungen
Gesundheitserziehung und Health Literacy 12
Projekte in der Gesundheitsférderung 10
Forschung und Lehre 10
Informations- und Datenqualitat 9
Gesundheitspolitik und Interessenvertretung 7
Transparenz 6

5.1.1 Gesundheitserziehung und Health Literacy

OGD koénne, so eine mehrfach gedul3erte Annahme, insofern zu einer Verbesse-
rung des Gesundheitswissens und der Gesundheitskompetenz in der Bevolkerung
beitragen, als die Schwelle beim Zugang zu qualitatsgesicherten Daten flr Dritte
gesenkt wirde. Die freie Bereitstellung von Verwaltungsdaten kdénne die Entwick-
lung von digitalen Angeboten wie z.B. Online-Tools, Smartphone-Apps oder inter-
aktiven Visualisierungen ermdglichen, mit denen die komplexen Sachverhalte im
Gesundheitswesen fur die Bevolkerung nachvollziehbar und niedrigschwellig ver-

mittelt werden koénnen (-2, 1-4). Aus padagogischer und didaktischer Sicht wirden
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sich in der Gesundheitserziehung fur Kinder und Jugendliche vielfaltige Mdglich-
keiten ergeben, durch eine geeignete Aufbereitung Interesse an einer Auseinan-
dersetzung mit Fragen der Gesundheit zu fordern (I-3, 1-12). Das Internet sei in
diesem Zusammenhang als Setting anzusehen, in dem Kinder und Jugendliche
aufgrund der hohen Affinitat zu diesem Medium gut ,abgeholt” und Uber Gesund-
heitsinformationen sehr rasch und gunstig aufgeklart werden kénnen (1-4). ,Es ist
[...] fiir Schiiler interessant (iber Daten ihrer eigenen Kohorte nachzudenken, wa-
rum rauchen die, warum machen die einen keine Bewegung, andere aber doch?
[...] Das sind Daten, die fliihren zu Diskussionen. Daten sind interessant, weil sie

Unterschiede offenbaren* (1-12).

Dieses Potential von OGD kdnne nicht nur im Bereich der Kinder- und Jugendge-
sundheit genutzt werden, sondern wirde potentiell in der gesamten Bevolkerung
eine Verbesserung des Verstandnisses fur Gesundheit und ihre Determinanten im
Sinne des salutogenetischen Ansatzes der Gesundheitsforderung bewirken. ,Die
gesamtgesellschaftliche Intelligenz im Gesundheitssystem wird gesteigert® (I-10).
Speziell auf lokaler Ebene verfigbare Daten hatten das Potential, im positiven
Sinn Betroffenheit zu erzeugen und motivierend zu wirken. ,Es wiirde eine breitere
Diskussion dartiber geben, was den Gesundheitszustand eines Grétzels bedingt.
Was braucht man, damit das Grétzel gesund bleibt oder wie es Gesundheit errei-
chen kann? An Versorgungsstrukturen, nicht nur Krankheitsbehandlungsstruktu-

ren, sondern auch an Griinflachen, was auch immer die Gesundheit bedingt” (1-1).

5.1.2 Projekte in der Gesundheitsforderung und Pravention

Die Verfugbarkeit von Daten Uber den Gesundheitszustand von Kindern und Ju-
gendlichen und dessen Determinanten wurde, wie beispielsweise von I-1, 1-2 und
I-6 angenommen, eine zielsicherere Planung von Projekten und Programmen in
der Gesundheitsforderung und Pravention ermdglichen. In diesem Zusammen-
hang wurde mitunter ins Treffen gefiihrt, dass derartige Projekte in Osterreich hau-
fig ohne entsprechende Datengrundlagen initiiert und durchgefihrt wirden. Von
zwei Personen (I-2, 1-12) wurde explizit das Thema Raucherpravention als Nega-

tivbeispiel angefuhrt, wo Entscheidungen Uber MaRnahmen ohne Kenntnis der
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Faktenlage und auf Basis von Wahrnehmungen und Meinungen getroffen worden
waren. ,Ich weil3 nicht, wie viel Geld da hinausgeschmissen wurde, wirklich ins
Blitzblaue. Die haben keine Ahnung gehabt, wie das Rauchverhalten wirklich ist*
(I-2). Die freie und offene Bereitstellung von Indikatoren zur Kinder- und Jugend-
gesundheit wirde demnach dazu fuhren, dass Risikogruppen, Problem- und
Handlungsfelder faktenbasiert identifiziert und geeignete MalRnahmen abgeleitet

werden konnen.

Die Identifikation von Risikogruppen kénne beispielsweise durch eine Verknupfung
von Daten aus verschiedenen Bereichen (sozioOkonomische Daten, Umweltdaten
etc.) verbessert werden, was sich positiv auf die Ziel- und Treffsicherheit von Pro-
jekten und Investitionen auswirken kdnne. Ein wesentlicher Vorteil der Auswertung
von Rohdaten gegenlber der Verwendung vorgefertigter (Gesundheits-)Berichte
bestlinde darin, dass neue Handlungsfelder unvoreingenommen und ,mit frischen
Augen” (1-12) identifiziert werden konnten. Dies kdnne neben einer Steigerung der
Ergebnisqualitat von Projekten in der Gesundheitsforderung und Pravention auch
zu einer verbesserten Versorgung von benachteiligten Gruppen (z.B. Kinder aus
einer Minderheitengruppe der Bevodlkerung oder mit seltenen Erkrankungen) fuh-

ren, die in der offiziellen Berichterstattung keine Berlcksichtigung finden (1-4, 1-6).

Vereinzelt wurde auch ein Nutzen von OGD fur das Monitoring und die Evaluie-
rung von Projekten in der Gesundheitsforderung und Pravention genannt. Dadurch
ware es maoglich, die entsprechenden Effekte und den Outcome dieser Mal3nah-
men zu Uberprifen und gegebenenfalls Anpassungen vorzunehmen (I-14). Dem
gegenuber steht allerdings die Einschatzung, dass sich der Outcome von Ge-
sundheitsforderungsprojekten (wenn tberhaupt) erst nach langerer Zeit Uber die
von der offentlichen Verwaltung erhobenen Daten ablesen lieRe und diese daher
fur eine eher kurzfristig durchgefuhrte Projektevaluierung nur bedingt geeignet

seien (I-1).

Aus den Gesprachen hat sich aul’erdem ergeben, dass die projektdurchfihrenden

Organisationen selbst mdglicherweise nicht Uber ausreichend hohes Know-how
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fur die technische Verarbeitung und statistische Analyse bzw. die notwendigen
personellen Kapazitaten fur die Verarbeitung und Nutzung von gemafls OGD be-
reitgestellten Rohdaten verfugen. Hier konnte teilweise eine Abhangigkeit von ex-
terner (kostenpflichtiger) Expertise festgestellt werden (I-5, I-6). Er besteht also die
Vermutung, dass diese Organisationen aktuell keinen unmittelbaren Zusatznutzen
aus der Bereitstellung von Rohdaten der 6ffentlichen Verwaltung ziehen kdnnten.
Dies deckt sich zum Teil auch mit der Analyse der haufigsten Bezugsformen von
Daten und Informationen, wonach Berichte und aggregierte Statistiken aus ahnli-

chen Grinden die wesentlichste Rolle zu spielen scheinen (siehe Kapitel 4.2).

5.1.3 Forschung und Lehre

Die wissenschaftliche Community, die sich mit dem Thema Kinder- und Jugend-
gesundheit auf akademischem Niveau auseinandersetzt, sei in Osterreich, so eine
Einschatzung, vergleichsweise klein (I-3, I-14). Einen positiven Effekt von OGD
sieht ein Groldteil der befragten Personen in einer mdglichen Belebung und Aus-
weitung von Forschung und Lehre in diesem Bereich. Die Moglichkeit, innerhalb
von Rohdatensatzen eigene Abfragen durchfihren oder Verbindungen zwischen
Datensatzen herstellen zu kénnen, wirde das Aufstellen von neuen Hypothesen
und die Erforschung von Zusammenhangen ermdglichen sowie zu qualitativ
hochwertigeren Publikationen flhren (1-3, I-7). Zudem entstinde durch den Aufbau
von wissenschaftlichen Arbeiten auf allgemein zuganglichem Datenmaterial eine
gesteigerte Verpflichtung, methodisch korrekt zu arbeiten, da die Ergebnisse von
Dritten einfacher nachzuvollziehen und zu Uberprifen sind. Dadurch, dass Da-
tensatze nicht nur einer kleinen Zielgruppe exklusiv zur Verfugung stiinden, kdnne
eine Vergleichbarkeit von Ergebnissen bei der Erforschung gleichlautender Frage-

stellungen auf Basis gleicher Datengrundlagen hergestellt werden (I-11).

Neben Verbesserungen der Qualitat von wissenschaftlichen Arbeiten wurde ein
insgesamter Wissenszuwachs in Wissenschaft und Gesellschaft als Chance ge-
nannt (I-1, 1-12). Die Steigerung des Bewusstseins Uber die Mdglichkeiten von
OGD konne zu einer Erhéhung der Nachfrage nach Know-how fur Datenverarbei-

tung und Statistik und zum Ausbau entsprechender Kompetenzen seitens der For-
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scherlnnen und Interessengruppen fuhren. Dadurch bedingt kdnne es in weiterer
Folge zu einer starkeren Nachfrage nach Lehrangeboten in diesem Bereich kom-
men, was wiederum den universitaren Einrichtungen und Fachhochschulen er-
mdglichen wurde, neue Studiengange anzubieten oder ihre bestehenden Curricula
auszuweiten. Zudem konnten inhaltliche Bindeglieder zwischen einzelnen Diszipli-
nen entstehen (z.B. zwischen medizinischer Informatik und Public Health),
wodurch nicht nur die Erstellung von neuartigen Publikationen, sondern auch die
Umsetzung praktischer Projekte im Zuge von akademischen Arbeiten (z.B. Abfra-
ge- und Analysetools, technische Visualisierungsmadglichkeiten) zu geringen Kos-

ten moglich ware (1-3).

5.1.4 Informations- und Datenqualitat

Auch im nicht-wissenschaftlich bzw. aul3eruniversitaren Bereich, wie beispielswei-
se bei Gesundheitsberichterstattung durch o6ffentliche Institutionen (z.B. BMG,
Lander, Liga fur Kinder- und Jugendgesundheit) und durch die Medien, ware nach
Ansicht mehrerer befragter Personen die Erstellung von qualitativ hochwertigeren
Informationen auf Basis von o6ffentlichen Daten mdglich. Dadurch kdnne die Ent-
stehung und die Verbreitung von gesichertem Wissen erleichtert werden (I-2, 1-4).
Die Erwartung einer qualitativen Verbesserung von Informationen wurde auch
damit begrindet, dass die im Zuge des Erstellungsprozesses getroffenen Interpre-
tationen und Aussagen allenfalls von Dritten anhand eigener statistischer Auswer-
tungen der zugrunde liegenden Basis Uberprift und allféllige (methodische) Man-
gel aufgezeigt werden konnten (I-1, 1-6). Zudem wird ein Seriositadtsgewinn erwar-
tet, wenn die Rohdaten, auf welchen o6ffentliche Gesundheitsberichte basieren, pa-
rallel dazu veroffentlicht werden (1-4), zumal in der dsterreichischen Gesundheits-
berichterstattung, so die Ansicht einer befragten Person (I-6), Quellverweise oder
Beschreibungen statistischer Methoden, die den Aussagen zugrunde liegen, aktu-

ell oft nicht transparent und nachvollziehbar seien.

Auch die Qualitat der Daten selbst kdnne durch ODG insofern verbessert werden,
als eine diesbezligliche ,externe“ Qualitatssicherung durch die interessierte Of-

fentlichkeit moglich ware. So konnten beispielsweise methodische Fehler oder
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Einschrankungen bei der Aussagekraft von Datensatzen durch die Datennutzerin-
nen besser eingeschatzt werden und in eine entsprechende Dokumentation der
Datensatze einflieBen. Zudem ermdgliche die zentrale Bereitstellung aller Daten
beispielsweise auf einem Internet-Portal, Licken in der Datenlandschaft besser
erkennen und allenfalls schlielen zu kdnnen, was sich positiv auf das Qualitatskri-
terium der Vollstandigkeit auswirken konne (I-3). Ein weiterer Nutzen bestinde
auch darin, dass die datenhaltenden Institutionen aufgrund der hoheren Aulien-
wirksamkeit moglicherweise in hdherem Male verpflichtet waren, sich mit der
Qualitat und den Maoglichkeiten der eigenen Datenbestande auseinander zu set-
zen. Speziell die Dokumentation von Daten (z.B. Stichprobengrolie, Erhebungs-

methoden, Einschrankungen, Bias etc.) kdnne dadurch verbessert werden (I-8).

Den positiven Erwartungshaltungen im Hinblick auf eine Steigerung der Datenqua-
litdt durch OGD stehen allerdings gleichzeitig Vorbehalte seitens einiger Inter-
viewpartnerinnen gegenuber, da die Verodffentlichung von potentiell qualitativ
mangelhaften Datensatzen gewisse Risiken (z.B. Fehlinterpretationen) in sich

berge. Diese Thematik wird in Kapitel 5.2.2 im Detail behandelt.

5.1.5 Gesundheitspolitik & Interessenvertretung

Im Zuge der Interviews wurde angemerkt, dass eine Berlcksichtigung der Anlie-
gen von Kindern und Jugendlichen in Osterreich auf politischer Ebene — insbe-
sondere in Gesundheitsfragen — nur in unzureichendem Malle gegeben sei. “Die
Leistung von Osterreich ist ganz, ganz schwach. [...] Das muss man sich vorstel-
len, die haben die Kinderrechte 2011 in die Verfassung gegeben und ausdrticklich
das Recht auf Bildung, Gesundheitsversorgung und Armutsbekémpfung heraus-
genommen*® (I-2). Der mangelnden Bericksichtigung und Durchsetzung von An-
liegen von Kindern und Jugendlichen auf politischer Ebene kdnne durch eine Ver-
besserung der (politischen) Interessenvertretung und durch intensiveres Lobbying
entgegengewirkt werden. Wurden Daten zur Kinder- und Jugendgesundheit ge-
mafl OGD zur Verflgung gestellt, dann ware es Interessenvertretungen wie El-
ternvereinen, Jugendorganisationen, Bundesjugendvertretung und ahnlichen mog-

lich, Mangel in der Gesundheitsversorgung oder beim Gesundheitszustand von
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Kindern und Jugendlichen auf Basis von Fakten aufzeigen und Verbesserungen
politisch einfordern zu kénnen (I-4, I-7). Dies wirde sonst auf der politischen
Agenda weniger stark berlcksichtigte Gruppen in die Lage versetzen, ihre Anlie-
gen besser vertreten und durchsetzen zu konnen. Dies kdnne wiederum begunsti-
gend auf eine Steigerung der (gesundheitlichen) Chancengerechtigkeit wirken (I-2,
I-6).

Von einer freien und offenen Bereitstellung von Daten zur Kinder- und Jugendge-
sundheit wlrden nicht nur Interessenvertretungen profitieren, sondern die Ge-
sundheitspolitik insgesamt. Durch OGD konnten Barrieren zwischen Einrichtungen
der offentlichen Verwaltung (z.B. zwischen Ministerien) abgebaut und ein freier
und strukturierter Datenaustausch ermdglicht werden. Dadurch ware eine starkere
Kooperation zwischen o6ffentlichen Einrichtungen im Sinne des Prinzips von Health
in all Policies mdglich bzw. wurde die zugrunde liegende Sichtweise moglicher-
weise starker in der Politik verankert (I-2, I-14). Den politischen Vertreterinnen und
Verantwortungstragerlnnen ware es daruber hinaus maoglich, bessere und rationa-
lere Entscheidungen auf Basis von Daten und Fakten treffen und begrinden zu

koénnen (1-6).

5.1.6 Transparenz

Die Schaffung von Transparenz ist eines der wesentlichsten Kernelemente von
laufenden OGD-Initiativen, die unter anderem darauf abzielt, die Rechenschafts-
pflicht des Staates gegenuber den Birgerinnen zu erhéhen und die Kontrolimog-
lichkeiten Uber den Einsatz offentlicher Mittel zu verbessern (The White House,
2009; Cameron, 2011). In der gegenwartigen Diskussion um die Schaffung eines
Transparenzgesetzes in Osterreich stehen dabei die Bekampfung von ,Steuer-
geldverschwendung und Korruption® im Mittelpunkt (Barth, 2012). Diese Aspekte
scheinen aus Sicht der Interviewpartnerlnnen und im Kontext von Gesundheitsfor-

derung und Pravention eine untergeordnete Rolle zu spielen.

Der Begriff ,Transparenz” wurde im Zuge der Interviews vorrangig im Zusammen-

hang mit der Verbesserung der Ubersichtlichkeit in der Datenlandschaft genannt,
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die, wie in Kapitel 4.3 im Detail ausgefiihrt, in Osterreich nicht in einem zufrieden-
stellenden MalRe gegeben sei. Hier besteht die Erwartungshaltung, dass die Etab-
lierung eines zentralen Registers aller im o6ffentlichen Auftrag routinemafig und
anlassbezogen erhobenen Datensatze zu einer Verbesserung der Situation bei-
tragen konnte. Dadurch kdnne, auch wenn die Daten ebendort nicht direkt gespei-
chert werden, wenigstens ein Gesamtiberblick iber das in Osterreich zur Verfi-

gung stehende Datenmaterial hergestellt werden.

Eine andere Auffassung zum Begriff der Transparenz bezieht sich auf den Nutzen
von Gesundheitsdaten fur die breite Bevdlkerung. Dieser sei nur dann gegeben,
wenn Daten in geeigneter Art und Weise aufbereitet werden, damit die komplexen
Zusammenhange im Gesundheitswesen fur die Bevolkerung nachvollziehbar und
somit transparent werden (I-3, I-11, 1-14). Per se sei die blof3e Bereitstellung von
Rohdaten gemall OGD im Anwendungsfeld der Gesundheitsforderung und Pra-
vention daher kein Beitrag zur Schaffung von Transparenz (I-12). Diese Thematik

wird in Kapitel 5.2.3 weiter ausgefuhrt.

5.2 Risiken von OGD

Die Auswertung der Interviewergebnisse zur Frage nach den Risiken von OGD im
Anwendungsfeld der Gesundheitsforderung und Pravention fur Kinder und Ju-
gendliche hat die in Tabelle 3 dargestellten wesentlichen inhaltlichen Schwerpunk-

te ergeben.

Tabelle 3: Risiken von OGD in der Gesundheitsférderung und Préavention
Quelle: Eigene Darstellung auf Basis der Interviewergebnisse

Kategorie Nennungen
Fehlinterpretation 12
Datenmissbrauch 10
Inhaltliche Komplexitat 9
Datenqualitat 6
Erhohte Aufwande 5
Datenschutz 5
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5.2.1 Unbewusste Fehlinterpretation von Daten

Zwolf Interviewpartnerlnnen wiesen ausdrucklich auf eine erhdhte Gefahr von un-
bewusster Fehlinterpretation hin, wenn Daten der 6ffentlichen Verwaltung der brei-
ten Offentlichkeit im Rohformat zur Verfiigung gestellt wiirden. Als Begriindung fir
diese Einschatzung wurden im Wesentlichen fehlendes Know-how fur die Aufbe-
reitung und Interpretation von Daten im allgemeinen genannt, bzw. erfolgte auch
der Hinweis darauf, dass Daten im Bereich des Gesundheitswesens im Vergleich
zu anderen (z.B. Geoinformations- oder Wetterdaten) eine ungleich héhere tech-
nische, strukturelle und inhaltliche Komplexitat aufweisen wurden (I-2, -4, 1-7).
Zudem sei die Anzahl an Personen in Osterreich, die, speziell in der Kinder- und
Jugendgesundheit, in der Lage seien, die Daten korrekt zu verwenden, sehr ge-
ring. ,Wissenschaftlich beschéftigt sich kein Prozent der Bevélkerung mit solchen
Daten, eher ein Promille davon. Den restlichen 99,9 Prozent muss man das so
aufbereiten, dass das verstdndlich ist* (1-3). Insbesondere in Gesundheitsfragen
musse eine hohe Genauigkeit und Sensibilitat im Umgang mit Daten bestehen, da
»ochnellschusse® ohne wissenschaftliche Fundierung speziell in diesem Themen-
feld zu einer Verunsicherung in der Bevolkerung beitragen konnten (I-1, 1-2). Wie
in Kapitel 4.5 ausgefluhrt, ist die Angst vor Fehlinterpretationen einer der Haupt-
grunde, warum Interviewpartnerinnen Zugangsbeschrankungen zu solchen Daten

als legitim erachten.

5.2.2 Datenqualitat

Neben fehlender fachlicher Expertise wurde mangelhafte Datenqualitat als ein
Hauptgrund fur mogliche Fehlinterpretationen genannt. Dies treffe insbesondere
auf Kennzahlen zu Determinanten der Kinder- und Jugendgesundheit zu, da die
entsprechende Datenlage in Osterreich in Bezug auf Vollstandigkeit (siehe auch
Kapitel 4.3) grundsatzlich verbesserungswurdig sei (I-11). In diesem Zusammen-
hang wurde speziell auf fehlende Standardisierung bei der Erhebung, Fehler in der
Messung (z.B. Kalibrierung von Waagen bei der schularztlichen Untersuchung)
und eine fur die Verwendung in der Kinder- und Jugendgesundheit unzureichende

zeitliche Auflésung von Daten (z.B. 5-Jahres-Intervall fur die Kohorte der O- bis 6-
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Jahrigen) hingewiesen (I-8, 1-13, [-14). Ein wesentliches Qualitatsmerkmal von
(Roh-)Datensatzen sei zudem eine umfassende Dokumentation (Stichprobengro-
Re, Methode, statistische Verzerrungen etc.), damit Mdglichkeiten, Grenzen und
Fehler der Datenbasis bei der Weiterverarbeitung und Interpretation korrekt einge-
schatzt und berucksichtigt werden kdnnen. Eine solche sei in vielen Datensatzen
in der offentlichen Verwaltung mutmalRlich nicht in einer Qualitat und in einem
Ausmall gegeben, die eine freie Veroffentlichung der Datensatze gemall OGD

bedenkenlos erlauben wirden (1-4, 1-10).

5.2.3 Komplexitat der Daten

Die Dokumentation und Aufbereitung von Rohdatensatzen wirde das Problem der
inhaltlichen Komplexitat von gesundheitsrelevanten Daten nur zum Teil l6sen.
Hierbei wurde seitens mehrerer Interviewpartnerlnnen angemerkt, dass diese
Komplexitat die breite Offentlichkeit grundsétzlich tiberfordern wiirde und dass oh-
ne kontextbezogenes Fachwissen aus bereitgestellten Datensatzen nur sehr we-
nig Informationen und Wissen direkt abgeleitet werden koénne (I-11, 1-12, 1-13, I-
14).

In dieser Frage spiegelt sich das speziell im Gesundheitswesen existierende
Spannungsfeld zwischen den Forderungen von OGD nach Urspringlichkeit und
Transparenz wider. ,Da ist dann die Frage, was ist die Zielsetzung. Irgendein
schéner Auszug, den man zur Verfligung stellt, oder tatsédchlich Rohdaten. Wenn
ich wirklich Transparenz will, dann will ich Rohdaten“ (I-13). ,Wer bitte will 6 Millio-
nen Einzeldatensétze haben? Wie viele Leute sind in Osterreich imstande, das zu
lesen oder zu interpretieren? [...] Das hat ja mit Transparenz nichts mehr zu tun.
Es macht nichts transparenter, wenn ich einen riesigen Datensatz vor mir habe“ (I-
12).

Auf Basis der Interviewergebnisse lasst sich zusammenfassen, dass ohne eine
geeignete Aufbereitung der Daten oder der Schaffung von technischen Moglich-
keiten fur eine einfache Abfrage (z.B. Online-Anfragetools mit grafischer Oberfla-

che) ein grundsatzliches Ziel von OGD, namlich die Schaffung von Transparenz
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im Sinne von Nachvollziehbarkeit fur die Bevolkerung nicht in ausreichendem Ma-

Re erreicht werden kann.

5.2.4 Aufwand fiir datenhaltende Institutionen

Ein damit einhergehendes Problem besteht darin, dass der Prozess zur Bereitstel-
lung von Rohdaten (technische Verarbeitung, Dokumentation, Qualitatssicherung
etc.) sowie eine etwaige (von vielen Interviewpartnerlnnen als notwendig erachte-
te) niederschwellige Aufbereitung (z.B. mittels Abfragetools, Visualisierungen etc.)
fur die datenhaltenden Institutionen mutmalilich mit hohen Mehraufwanden ver-
bunden ist. Dies betreffe weniger die technischen Aspekte der Bereitstellung, son-
dern mehr die fachlichen und organisatorischen Zusatzleistungen, die in diesem
Zusammenhang anfallen warden. , Technisch sollte das Ganze nicht so problema-
tisch sein, organisatorisch schon eher, rechtlich noch mehr und fachlich ist eben
das Problem, dass man all diese Datensétze nicht einfach blind rausgeben kann.
Man muss sie korrekt dokumentieren und das ist definitiv ein fachlicher Aufwand,
der zu tétigen ist“ (I-11). ,Es wiirde [...] eine Flut an Fragen auftauchen, eine Flut

an Problemstellungen, weil die Daten nicht selbsterklérend sind“ (1-13).

Im Falle etwaiger UmsetzungsmaflRnahmen zu OGD waren daher vorab die Fra-
gen zu klaren, welche Institutionen fur die Durchfihrung der dabei anfallenden Ta-
tigkeiten verantwortlich sein sollen, unter welchem gesetzlichen Auftrag dies erfol-
gen konnte und wer die dabei anfallenden Aufwande und Kosten zu tragen hatte.
Aktuell sind die datenhaltenden Organisationen gemall IWG berechtigt, die Auf-
wande an die Antragstellerinnen weiterzuverrechnen und damit ihre Kosten zu de-

cken.

Daruber hinaus ware zu untersuchen, welche Auswirkungen die Verpflichtung zu
einer freien Bereitstellung von Daten fur die aktuellen Geschaftsmodelle der 6f-
fentlichen Organisationen hatte, wenn Dritte auf Basis von frei zur Verfugung ge-
stellten Daten ahnliche Dienstleistungen erbringen und somit in Konkurrenz zu
ihnen treten kdnnen. Unter den Interviewpartnerinnen gibt es hierzu unterschiedli-

che Einschatzungen. Einerseits wurde angemerkt, dass offentliche Einrichtungen

Georg Stockinger 56



Positionsbestimmung von OGD fiir die Kinder- und Jugendgesundheit in Osterreich

ohnehin keinen Auftrag zur Erwirtschaftung von Gewinnen hatten und die Ver-
rechnung von uber den gesetzlichen Auftrag hinausgehenden Zusatzleistungen
nur zum Zwecke der Kostendeckung erfolge (I-10). Anderseits wurde vermutet,
dass die Finanzierung von Kernleistungen (z.B. in ausgegliederten Organisatio-
nen) zum Teil eben durch kostenpflichtige Zusatzleistungen erfolgt und deren
Wegfall sich potentiell negativ auf Umfang und Qualitat der Kernaufgaben von 6f-

fentlichen Organisationen auswirken kdnnte (I-8).

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass im Falle einer Verpflichtung zur Be-
reitstellung von Daten gemall OGD Mehraufwande auf Seiten der datenhaltenden
Institutionen erwartet werden. Unter Bericksichtigung dessen wurden auch Zwei-
fel geaulert, ob speziell in der Gesundheitsforderung und Pravention fiur Kinder
und Jugendliche die erforderlichen Aufwande in Relation zum erwartenden Nutzen

stehen und zu rechtfertigen sind (I-1, I-8).

5.2.5 Datenschutz

Das Prinzip von OGD schliel3t die Bereitstellung von Daten, welche eine Ruck-
fuhrbarkeit von Daten auf Einzelpersonen ermdglicht, zwar grundsatzlich aus (sie-
he Kapitel 2.3), allerdings ergeben sich in der Frage des Datenschutzes speziell
im Gesundheitsbereich zusatzliche Problemstellungen. So wirde etwa eine zu fein
aufgeloste Datenbasis kleinrdumige Auswertungen ermoglichen, was in bestimm-
ten Fallen zu Verunsicherung in der Bevdlkerung und Stigmatisierung von Einrich-
tungen (Schulen, Bezirken, Spitalern etc.) und Personen fuhren kénne. ,Das Prob-
lem besteht sehr stark in der Schule. Wenn bekannt ist, dass es ein Hepatitiskind
gibt, dann féngt die totale Panik an“ (I-2). Dies berge die Gefahr von “Diskriminie-
rungen, im dem Sinne, dass man dann [...] gewisse Stadtteile oder Schulen nega-

tiv kennzeichnen kénnte” (1-11).

Im Bereich des Gesundheitswesens musse der Datenschutz daher weiter gedacht
werden, als nur bis zur Verhinderung der Ruckfuhrbarkeit auf Einzelpersonen. Un-
ter diesem Gesichtspunkt ist daher eine Aggregation von Datensatzen auf ein ho-

heres Niveau und damit zu einem gewissen Grad eine Abkehr vom OGD-Prinzip
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der Ursprunglichkeit zu rechtfertigen. Fur die Freigabe von gesundheitsbezogenen
Datensatzen bedarf es daher der Schaffung von Richtlinien (z.B. definierte Pruf-
prozesse) und Methoden (z.B. Pseudonymisierung auch fir kleinrdumige Einhei-
ten), welche diese erhdhten Datenschutzerfordernisse berucksichtigen (I-7, 1-12, I-
13).

Aus Sicht der datenhaltenden Institutionen scheint es, in Anbetracht der unklaren
rechtlichen Rahmenbedingungen und moglicher Folgen einer Veroffentlichung von
Gesundheitsdaten, nachvollziehbar, dass ohne prazise Kriterien und Richtlinien im
Zweifelsfall von einer Veroffentlichung von Daten Abstand genommen wird, insbe-
sondere mit Blick auf entsprechende Prazedenzfalle. Im Jahr 2009 forderte der
Gesundheitsdienst der Stadt Wien (MA 15) zum Zwecke der Erstellung eines Kin-
dergesundheitsberichtes die Ergebnisse der schularztlichen Untersuchung von
rund 24.000 Kindern (Gesundheitsblatter und Elternfragebdgen) in Wiener Schu-
len an (Fernsebner-Kokert, 2010). Diese Vorgehensweise wurde, obwohl die Da-
tenweitergabe organisatorisch gesehen innerhalb derselben Behodrde erfolgte, im
Nachhinein von der Datenschutzkommission (Geschaftszahl K210.633/0007-
DSK/2009) mit Verweis auf das Datenschutzgesetz als nicht zulassig bezeichnet,
da auf den Untersuchungsbdgen der Hinweis auf eine Weiterverwendung der Da-

ten zum Zwecke der Gesundheitsberichterstattung fehlte.

Ein von |-3 gedulerter Losungsansatz zur Vermeidung derartiger Falle liege in der
Schaffung einer o6ffentlichen ,Datenkommission®. Die Aufgabe einer solchen Insti-
tution kdnne darin bestehen, von Fall zu Fall unter Abwagen von Fur und Wider
und auf Basis standardisierter Reglementierungen und Kriterien (rechtliche Rah-
menbedingungen, Anonymitat, Aggregationsniveau, Qualitat, Nutzen etc.) eine
Entscheidung Uber die proaktive Bereitstellung von Datensatzen durch offentliche
Einrichtungen zu treffen und die Grunde fur ihre Entscheidungen im Sinne der
Transparenz o6ffentlich zu kommunizieren (z.B. im Internet). Denkbar waren in die-
ser Frage eine Ausweitung der Aufgaben und Befugnisse der Datenschutzkom-
mission und die Ubernahme einer aktiveren Rolle bei der Lésung von Fragestel-

lungen, die im Zusammenhang mit OGD auftreten.
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5.2.6 Datenmissbrauch

Neben dem Risiko der unabsichtlichen Fehlinterpretation von Kennzahlen (z.B.
aufgrund methodischer Fehler oder mangelnder Datenqualitat) wurde der bewuss-
te Missbrauch von Daten auf mehreren Ebenen als wesentliche Gefahr identifi-
ziert. Diese bestiinde vorrangig in einer Instrumentalisierung der verdffentlichten
Daten zur Manipulation von Meinungen und zur Untermauerung bestimmter ideo-
logischer, politischer oder wirtschaftlicher Interessen (I-1, I-3, 1-9, I-11). Nachvoll-
ziehbare Dokumentationen und Erklarungen uber Gultigkeit und Aussagekraft der
Daten seien dabei keine unbedingt wirksamen Malihahmen, um eine derartige
Weiterverwendung zu verhindern. ,Selbst wenn man das alles niederschreibt, so-
bald die Daten draul8en sind, kann eine Person eine Auswertung machen und sa-
gen, so schaut es aus, das sind die Zahlen, weil8 das Hintergrundwissen nicht, ig-
noriert es, braucht eine peppige Schlagzeile und dann ist die Sache draul3en. [...]
In den Medien ist die Verkiirzung das Mittel des Transportes® (1-11). ,Wir leben in
einer Zeit, in der alles lbertrieben emotional dargestellt wird. Schweinegrippe, Vo-
gelgrippe und Handstrahlen. Ich kann alles zu einem Riesenthema machen oder,

in die andere Richtung, so farben, dass Dinge verharmlost werden® (1-3).

Neben Manipulation der Offentlichkeit (z.B. durch Medien und Parteipolitik) sei
auch der Missbrauch von Daten im Sinne einer der Gesundheitsférderung und
Pravention entgegenlaufenden Verwendung aus wirtschaftlichen Interessen eine
mogliche Gefahr. ,Krankreden und Interventionen fordern, das Aufheizen von Ge-
sundheitsausgaben, das kann natirlich auch ein Thema werden. In unserer Pré&-
ventionsgesellschaft, wo die Definition dessen immer enger wird, was gesund ist,
kann es sein, dass der Ruf nach immer mehr und mehr Programmen entsteht (I-
6). ,Die einen bewegen sich zu viel oder zappeln zu viel, die anderen sind zu dick,
die anderen zu grof8 [...], und dann wird begonnen, mit Gesundheitsférderungspro-
Jekten diese kiinstlich erzeugten Risiken zu intervenieren” (I-3). Auch ein ,miss-
brauchlicher® Einsatz von Daten zur Kinder- und Jugendgesundheit durch die
Wirtschaft aufl3erhalb der Gesundheitsbranche (z.B. offentliche Studien zum
Rauchverhalten als Marktanalyse flr die Tabakindustrie) wurde als mogliche Ge-
fahr identifiziert (1-12).
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Diese Risiken des Missbrauches stellen aus Sicht mehrerer Interviewpartnerinnen
allerdings keinen hinreichenden Grund dar, Daten zur Kinder- und Jugendgesund-
heit grundsatzlich nicht zu veréffentlichen. Vielmehr wurde auch gerade die Nicht-
Veroffentlichung mitunter als Form des Datenmissbrauchs bezeichnet, da dies die
Kontrollmdglichkeiten fur Dritte einschranken oder verunmoglichen wirde (I-1, 1-3).
Auch die beispielsweise von den Medien ausgehenden Risiken der Manipulation
seien nicht zu Uberschatzen. ,Ich wére da nicht so paternalistisch und zwar des-
halb, weil das Gbernimmt ohnehin News und Krone, wenn es darum geht, tollkiih-

nes Wissen unter das Volk zu bringen. Dazu braucht es keine 6ffentlichen Daten
(I1-4).

Ebenso seien die genannten von der Industrie und Privatwirtschaft ausgehenden
Risiken insofern zu vernachlassigen, als diese von Daten der 6ffentlichen Verwal-
tung aufgrund ihrer eigenen Marktforschung nicht abhangig sind bzw. diese Daten
nur einen bedingten Zusatznutzen hatten. ,Das sind gewisse Risiken, aber die
sind im Vergleich zu dem, was man gewinnen wirde, eher gering einzuschétzen.
[...] Letzten Endes kdnnte der Mateschitz auch selbst sagen ,Findet mir doch her-
aus, warum noch nicht alle Jugendlichen Red Bull trinken!’” Dasselbe gilt auch ftr
McDonalds. Die haben alle Geld genug, um solche Studien selbst in Auftrag zu
geben“(1-12).

5.3 Position relevanter Stakeholder

Im angloamerikanischen Raum (insbesondere in den USA und GroRbritannien)
wurde die Offnung der staatlichen Verwaltung sehr aktiv und offensiv von der Ge-
setzgebung betrieben und in nationale Strategien unterschiedlicher Bereiche
(auch spezifisch im Gesundheitswesen) verankert (Cabinet Office, 2012, S. 5;
Department of Health, 2012b; HHS, 2012). In Kontinentaleuropa, speziell in
Deutschland und Osterreich, scheint der Antrieb fir eine Offnung der Informations-
und Datenbestande der o6ffentlichen Verwaltung starker von der Zivilgesellschaft
und Interessengruppen auszugehen (Schellong & Stepanets, 2011, S. 13). Bei-

spielsweise wurde das Hamburger Transparenzgesetz in der jetzigen Form erst
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auf starken Druck und mafgeblichen Einfluss einer Volksinitiative hin verabschie-
det (Hirdes, 2012). In Osterreich scheinen die aktuellen Fortschritte und Erfolge im
Bereich von OGD (darunter die Etablierung des Open Data Portals) ebenfalls zum
Teil auf lokale Initiativen (z.B. in einzelnen Stadten) und die Beteiligung von Inte-
ressengruppen und Vereinen zurickzugehen (Kaltenbock & Thurner, 2011, S. 20-
22, 106-108). Auch die aktuelle Forderung zur Schaffung eines Transparenz- bzw.
Informationsfreiheitsgesetzes nach internationalen Vorbildern geht von einer Bur-
gerlnneninitiative aus (Barth, 2012). Dies lasst die Annahme zu, dass das Ausmalf
der Nachfrage und der Nachdruck, mit dem eine Bereitstellung von Daten einge-
fordert wird, auch im vorliegenden Kontext der Kinder- und Jugendgesundheit ei-
nen wesentlichen Faktor fur die Freigabe durch die datenhaltenden Stellen und in

weiterer Folge fur die Realisierung des erwarteten Nutzens darstellt.

Um Art und Ausmald der Nachfrage und das Zusammenspiel mit dem potentiellen
Angebot von Daten der offentlichen Verwaltung einschatzen zu kénnen, wurden
die Gesprachspartnerinnen in den von mir durchgefihrten Interviews um eine Ein-
schatzung darlber gebeten, welche Stakeholder ihrer Ansicht nach besonderes
Interesse an einer freien Bereitstellung von Daten zur Kinder- und Jugendgesund-
heit haben und welche dazu eine Contra-Position einnehmen. Hieraus ergab sich
nach einer Kategorisierung der genannten Stakeholder die in Tabelle 4 dargestell-

te Rangfolge.

Tabelle 4: Gegenuiber OGD positiv und negativ eingestellte Stakeholder nach Anzahl der Nennun-
gen

Quelle: Eigene Darstellung auf Basis der Interviewergebnisse
Pro Contra

NGOs, Vereine, Interessenvertretungen 10 Politik 3
Wissenschaft & Forschung 9 Offentliche Verwaltung 3
Gesundheitsberufe und -einrichtungen 7 Industrie & Wirtschaft 2
Gesundheitsférderung S NGOs, Vereine, Interessenvertretungen 2
Industrie & Wirtschaft S Gesundheitsberufe und -einrichtungen 1
Bildungsberufe und -einrichtungen 4 Sozialversicherung 1
Politik 4

Medien 3
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Offentliche Verwaltung 2
Birgerlnnen 1
Sozialversicherung 1

5.3.1 Analyse der Nachfrage

Aufgrund der Interviewergebnisse kann, wenngleich diese nicht notwendigerweise
reprasentativ sind, angenommen werden, dass die gegenuber OGD positiv einge-
stellten Stakeholder in der Kinder- und Jugendgesundheit gegentber jenen mit ab-
lehnender Haltung zu Uberwiegen scheinen (siehe Tabelle 4). Das hochste Inte-
resse wird in dieser Frage NGOs, Vereinen und Interessenvertretungen im Be-
reich der Kinder- und Jugendgesundheit zugesprochen, darunter beispielsweise
Elternvereine, die Bundesjugendvertretung, Jugendverbande und Organisationen
wie die Liga fur Kinder- und Jugendgesundheit. In diesem Anwendungsfeld wird
insofern ein besonderer Nutzen erwartet, als durch die freie Verflgbarkeit von Da-
ten die (gesundheits-)politische Arbeit (z.B. im Zuge von Begutachtungsverfahren
neuer Gesetze und beim Lobbying zur Vertretung der Interessen der Kinder und

Jugendlichen) deutlich verbessert werden kdnne.

Einschrankend ist festzuhalten, dass mehrere Interviewpartnerinnen (darunter
auch solche, die besagter Stakeholdergruppe zuzurechnen sind) nur einen mittel-
baren Nutzen einer Bereitstellung von maschinenlesbaren und niedrig aggregier-
ten Datensatzen flr diese Zielgruppe erkennen kénnen, da — wie in Kapitel 4.2
ausgefuhrt — die Expertise im Bereich der Datenverarbeitung und -analyse seitens
dieser Benutzerlnnengruppe aktuell moglicherweise nicht in ausreichendem Malie
gegeben ist. Es besteht also mutmallich weniger eine Nachfrage nach Rohdaten,
sondern eher nach aufbereiteten Informationen und technischen Hilfsmitteln, die
eine benutzerfreundliche Auswertung von Daten ermdglichen (z.B. benutzerlinnen-
freundliche Datenbankabfragetools, Applikationen, Visualisierungsmaoglichkeiten

etc.).

Akteurlnnen aus Wissenschaft und Forschung seien, so die Einschatzung der In-

terviewpartnerlnnen, wesentlich an einer Etablierung von OGD interessiert, was
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sich auch in der Frage nach den Chancen von OGD (siehe Kapitel 5.1.3) gezeigt
hat. Die Gruppe von Personen, die sich auf akademischem Niveau mit Gesund-
heitsférderung und Pravention fur Kinder und Jugendliche in Osterreich befasst
und in der Lage ist, maschinenlesbare (Roh-)Datensatze technisch und statistisch
weiterzuverarbeiten, sei allerdings vergleichsweise klein und hauptsachlich auf
den Bereich von Wissenschaft und Forschung begrenzt (I-3). Zudem bestand
auch die Vermutung, dass das Thema der Kinder- und Jugendgesundheit keinen
wesentlichen Stellenwert auf der gesundheitspolitischen Agenda hatte. ,Aus der
Sicht der Gesundheitssystems ist das ein Thema unter vielen. Ich sehe das nicht

als das Megathema im Gesundheitswesen®(l-13).

Ein Interesse seitens der Wirtschaft, auf deren F&érderung nationale OGD-
Strategien und -Programme haufig abzielen (siehe Kapitel 3), seien in der Kinder-
und Jugendgesundheit im Gegensatz zu anderen Bereichen (z.B. Geoinformati-
onsdaten) zwar punktuell erkennbar, aber nicht wesentlich ausgepragt. Industrie
und Wirtschaft (z.B. Tabak- und Nahrungsmittelindustrie) wurden zum Teil sogar
als Gegnerlnnen einer Veroffentlichung solcher Daten bzw. deren Nutzung im Be-
reich der Gesundheitsforderung und Pravention identifiziert. ,Wenn wir wissen,
dass wir bei Adipositas ,gut’ liegen und ein Teil der Ursache der Zugang zu ener-
giereicher, aber ungesunder Nahrung ist, dann wird es die Nahrungsmittelindustrie
nicht so super finden, wenn die entsprechenden Daten sehr 6ffentlich belegen,

dass man ihre Produkte besser nicht isst (1-4).

Zusammenfassend lasst sich also aufgrund meiner Untersuchung vermuten, dass
aktuell nur eine geringe direkte Nachfrage nach Daten zur Kinder- und Jugendge-
sundheit zu bestehen scheint und diese hauptsachlich von der Wissenschaft und
Forschung ausgeht. Die Nachfrage anderer Stakeholdergruppen bezieht sich aus
Sicht der Interviewpartnerinnen weniger auf Rohdaten, sondern eher auf aggre-
gierte Datensatze, die kostenlos, in nachvollziehbarer und leicht weiterverarbeitba-
rer Form zur Verfugung stehen. Auf der Nachfrageseite bedarf es demnach zwi-
schen Angebot und Nutzung, wie in Abbildung 9 dargestellt, Institutionen oder

Personengruppen, welche die zur Verfligung gestellten Rohdaten in eine fur die
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Weiterverwendung nutzbare Form bringen und, unter Berlcksichtigung des Kos-
tenaspektes (siehe Kapitel 4.2), die dafur anfallenden Kosten nicht oder nur in ge-

ringem Ausmal} auf die Stakeholder Uberwalzen.

Aus einer Evaluation der Open Data-Umsetzung der Stadt Wien geht hervor, dass
das Thema Gesundheit im Zusammenhang mit OGD auf der Nachfrageseite of-
fenbar keine wesentliche Rolle zu spielen scheint. Lediglich auf Seiten von Jour-
nalistinnen ist demnach ein ausdruckliches Interesse an Daten aus dem Gesund-
heitsbereich erkennbar. Applikationsentwicklerlnnen, denen im Hinblick auf die
Verarbeitung bzw. Aufbereitung von Rohdaten eine wichtige Rolle zukame, seien,
so ein Ergebnis der Studie in Wien, vorrangig an Geodaten, Verkehrs- und mobili-
tatsbezogenen Daten und demografischen Basisdaten interessiert (Donau-

Universitat Krems/Zentrum fur E-Governance, 2012, S. 29).

Abbildung 9: Open Data Wertschopfungsnetzwerk
Quelle: Graudenz, Krug, Hoffmann, Schulz, Warnecke, & Klessmann, 2010, S. 37
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5.3.2 Analyse des Angebotes

Als Angebotsseite werden im vorliegenden Zusammenhang alle Personengruppen
und Organisationen verstanden, welche — wie in Abbildung 9 dargestellt — die
~Wertschopfungskette“ von der Erhebung bis zur technischen Bereitstellung der
Rohdaten abdecken. Hierzu zahlen sowohl die fur die Umsetzung verantwortlichen
(datenhaltenden) Institutionen, als auch Politik und Gesetzgebung, die fur die
Schaffung der Rahmenbedingungen verantwortlich sind und eine Etablierung von

OGD folglich erst ermdglichen.

Zur Haltung der Politik gegentuber OGD bestand unter den Interviewpartnerlnnen
keine einheitliche Einschatzung. Einerseits wurde davon ausgegangen, dass die
Politik ein aktives Interesse an der Veroffentlichung von Daten der 6ffentlichen
Verwaltung hatte. Dies betreffe insbesondere Politikerlnnen, die in Gesetzge-
bungsprozessen in der Gesundheitspolitik beteiligt seien, da diese ihre Entschei-
dungen verstarkt auf Basis von Daten und Fakten treffen kdnnten (I-3, 1-6, [-14).
Auch die politische Oppositionsarbeit konne insofern gestarkt werden, als eine po-
litische Diskussion mit den Regierungsparteien zu Gesundheitsthemen faktenba-

siert und ,auf Augenhoéhe” maoglich ware (1-4).

Andererseits ergab die Auswertung meiner Interviews, dass die Politik und die 6f-
fentliche Verwaltung gleichzeitig an der Spitze der Gegnerschaft von OGD gese-
hen wird, was generell, aber insbesondere im Gesundheitswesen auf Angst vor
politischen Konsequenzen zurtckzufihren sei. ,Da sehe ich eine groBe Tradition
in Osterreich, dass Daten [...] aus parteipolitischem Kalkiil nicht zur Verfiigung ge-
stellt werden. Wenn etwas toll ist, dann publizieren die es, und manche Sachen,
die nicht so toll sind, die h&alt man zuriick, um sich nicht angreifbar zu machen* (I-
1). ,Das sind Angste vor Transparenz. Intransparenz [...] ist ein Machtinstrument.
Wenn nur wenige wissen, die der Hase lauft [...], dann bedeutet das auch eine re-
lative Macht flir diese wenigen Personen. [...] Gerade Gesundheit und Soziales ist

ein Bereich, der sehr sensibel ist, aber auch viel Macht bedeutet” (1-3).

Georg Stockinger 65



Positionsbestimmung von OGD fiir die Kinder- und Jugendgesundheit in Osterreich

Eine abschlieRende Einschatzung Uber die Haltung der Politik gegenuber OGD,
speziell im Bereich des Gesundheitswesens, kann an dieser Stelle anhand der
vorliegenden Informationen nicht getroffen werden. Jedoch lassen Aussagen in
Vorhabensbeschreibungen osterreichischer OGD-Initiativen den Schluss zu, dass
unter den gegebenen Bedingungen im Bereich der Gesundheitsforderung und
Pravention nicht mit einem aktiven Angebot von Daten gerechnet werden kann.
Beispielsweise ist im White Paper der Cooperation OGD Osterreich zur Frage des
Angebotes bemerkt, dass bei der Auswahl der zu veroéffentlichenden Daten zu be-
achten sei, ,dass jene Daten ausgewéhlt werden, die fiir die Nutzerlnnen und Nut-
zer wirklich interessant und brauchbar sind” (Eibl, Hochtl, Lutz, Parycek, Pawel, &
Pirker, 2012, S. 4). In den Interviews wurde besonders deutlich, dass ebendiese
,Brauchbarkeit* bestehender Daten fur die Kinder- und Jugendgesundheit in vielen
Bereichen nicht gegeben zu sein scheint, zumal viele als potentiell nitzlich einge-
stufte Daten nicht in geeigneter Form (z.B. Mutter-Kind-Pass- oder schularztliche
Untersuchungen) erhoben werden, bzw. die potentiellen Nutzerlnnengruppen in
der Gesundheitsforderung und Pravention oft technisch nicht in der Lage sind,

Rohdaten zu verarbeiten und zu nutzen (siehe Kapitel 4.2).

Die Frage nach der Bereitschaft zur Bereitstellung von Daten, die flr den Bereich
Kinder- und Jugendgesundheit nitzlich sein kdnnten und somit in OGD-Vorhaben
Berucksichtigung finden, ist vermutlich auf die Frage auszuweiten, wie hoch die
Bereitschaft der 6ffentlichen Verwaltung ist, solche Daten systematisch und in ei-
ner fir die Sekundarverwendung geeigneten Form Uberhaupt erst zu erheben.
,Der Gesetzgeber hétte schon lange die Méglichkeit gehabt zu sagen: ,Diese und
Jjene Daten sind in einer bestimmten Form zu erheben!” Warum macht er das
nicht?“ (1-8). Die Beantwortung dieser Fragestellung befindet sich aulerhalb der
Zielsetzung der vorliegenden Arbeit und ware im Zuge einer eigenen Untersu-

chung zu klaren.
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6 Beispielhafte Umsetzungen im Gesundheitswesen auf

internationaler Ebene

Wie im Eingangskapitel ausgefuhrt nehmen insbesondere die USA und GroRbri-
tannien eine Vorreiterstellung bei der offenen Bereitstellung von Daten der 6ffentli-
chen Verwaltung ein (Capgemini Consulting, 2013, S. 7). OGD ist in diesen beiden
Staaten explizit in eigenen Strategien im Bereich des Gesundheitswesens veran-
kert, wodurch bereits erste Ergebnisse und Erfolge bei der praktischen Umsetzung
erzielt werden konnten, speziell auch im Bereich der Gesundheitsforderung und
Pravention fur Kinder und Jugendliche (HHS, 2012; Department of Health, 2012b).
Der forschungsleitenden Frage dieser Arbeit folgend, werden im folgenden Kapitel
die wesentlichen Grundlagen, Erwartungshaltungen, Strategien und Umsetzungs-

ergebnisse von OGD in diesem Kontext beleuchtet.

6.1 Fallbeispiel USA

Als Reaktion auf die Open Government-Richtlinie des Weilden Hauses (siehe Ka-
pitel 3.1) veroffentlichte das HHS im Jahr 2010 mit dem ,HHS Open Government
Plan® eine darauf abgestimmte Strategie, in der die entsprechenden politischen
Vorgaben im Bereich des Gesundheitswesens verankert wurden. Im Zuge dessen
Umsetzung wurde die Community Health Data Initiative (CHDI) mit dem Zweck
gegrundet, OGD im Gesundheitswesen zu institutionalisieren, die ebendort erho-
benen und gespeicherten Daten gemaR den Prinzipien von OGD der Offentlichkeit
zuganglich zu machen und deren Weiterverwendung durch Dritte aktiv zu fordern
(HHS, 2010c, S. 71-72).

Die Erwartungshaltung Uber den Nutzen und die Effekte von OGD basieren dabei
im Wesentlichen auf den diesbezuglichen Erfahrungen der National Oceanic and
Atmospheric Administration (NOAA). Diese staatliche meteorologische Organisati-
on stellte im Jahr 2009 ihre Messdaten kostenlos Uber das Internet in maschinen-
lesbarer Form und ohne Einschrankungen bei der Weiterverwendung (z.B. fur

kommerzielle Zwecke) zur Verfugung. In Folge dessen verwendeten Personen
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und Organisationen auf3erhalb der NOAA diese Daten unter anderem fur Darstel-
lungen auf Wetter-Websites oder Nachrichten-Portalen, in mobilen Applikationen
und in der Forschung, wodurch ein Nutzen fiir die breite Offentlichkeit in Form
neuer Angebote und Dienstleistungen geschaffen werden konnte (HHS, 2010b).
Das auf dem Vorbild der NOAA basierende Modell der HHS (siehe Abbildung 10)
illustriert den Zusammenhang zwischen dem Angebot von Daten und der an-

schlieBenden Verarbeitung und Nutzung durch die Offentlichkeit.

Abbildung 10: Design Framework for HHS’s Community Health Data Initiative
Quelle: HHS, 2010b
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6.1.1 Erwartungshaltung an OGD im Gesundheitswesen

Das HHS nimmt an, dass die gemall OGD bereitgestellten Daten in Form neuer
Produkte und Dienstleistungen fur die Bevolkerung nutzbar gemacht und somit ei-
ne Verbesserung der Leistung des Gesundheitssystems und des Gesundheitszu-
standes der Gesellschaft insgesamt erreicht werden kann. Die Entwicklung geeig-
neter Applikationen kdnne, so die Erwartungshaltung des HHS, in folgenden Punk-
ten eine positive Veranderung bewirken (HHS, 2010c, S. 71-72):
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O Schaffung von Bewusstsein Uber den Gesundheitszustand in der Bevolke-
rung

O Schaffung von Verbindlichkeit und Rechenschaftspflicht seitens der Ent-
scheidungstragerinnen in der (Gesundheits)-Politik®

O Forderung von MalRnahmen zur Verbesserung des Gesundheitszustandes

in der Bevdlkerung

Daruber hinaus sind die offensiven OGD-Aktivitaten in den USA auch stark durch
wirtschaftliche Interessen getrieben. So wurde beispielsweise in einer Studie
(Manyika, et al., 2011, S. 2) festgestellt, dass der potentielle Marktwert der aktuell
in der offentlichen Verwaltung gehaltenen, aber nicht weiter genutzten Daten allei-
ne im Gesundheitswesen rund 300 Milliarden US-Dollar betragen soll. Davon ent-
fallen rund zwei Drittel auf Einsparungspotentiale im Gesundheitswesen, was rund
8% der Gesamtausgaben der USA in diesem Bereich entspricht. Der Rest wirde
zu einem grof3en Teil von der Privatwirtschaft durch die Entwicklung neuer Pro-

dukte und Dienstleistungen generiert werden.

Wie in Abbildung 10 dargestellt, werden solche auf offenen Gesundheitsdaten
aufbauende Applikationen als wesentliches Element bei der Erreichbarkeit der
Zielgruppen (Patientlnnen, Gesundheitsdienstanbieterinnen, politische Entschei-
dungstragerinnen, Unternehmen, Forschung etc.) angesehen. Hierzu zahlen ins-

besondere folgende Anwendungen (HHS, 2010b):

O Interaktive Landkarten, uber welche die Burgerlnnen die Gesundheitsindi-
katoren ihrer Wohnregion mit jenen anderer Regionen vergleichen kdnnen

O Scorecards/“Dashboards®, mittels derer politische Entscheidungstrager auf
regionaler Ebene (z.B. Blrgermeisterlnnen) die Gesundheitsindikatoren in
der ihnen Uberantworten Region verfolgen und kontrollieren kénnen (vgl.
Abbildung 12)

° Der Originaltext formuliert dies starker: ,increase pressure on decisionmakers®
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O Online-Spiele, mit denen die Benutzerlnnen spielerisch an das Thema Ge-

sundheit herangefuhrt werden kdnnen

Im Hinblick auf die Messung des Erfolges der Initiativen des HHS ist festzuhalten,
dass diese in einem ersten Schritt nicht auf Basis der Effekte auf das Gesund-
heitssystem erfolgt, sondern vielmehr qualitative und quantitative Erfolgskriterien
mit selbstreferentiellem Bezug auf das Umsetzungsprojekt herangezogen werden.
Hierzu zahlen beispielsweise die Anzahl an veroéffentlichten Datensatzen, an er-
stellten Applikationen oder an Kooperationen zwischen dem HHS und dem priva-
ten Sektor. Ansatze zur Messung des Erfolgs und des Nutzens von OGD fur den
Output des HHS (Effizienz, Effektivitat der Leistungen) oder, weiter noch, flr den
Outcome in der Bevodlkerung (z.B. Gesundheitsbewusstsein, Gesundheitszu-
stand), bestehen bis zum heutigen Tage nicht. Die Entwicklung solcher Messkrite-
rien, so die Einschatzung des HHS, wirde sich im Laufe der Umsetzungen erge-
ben (HHS, 2010c, S. 11-12).

6.1.2 Praktische Implementierung von OGD-Angeboten

Als zentrale Systeme fur die Veroffentlichung von Datensatzen dienen die beiden
Internetportale ,healthdata.gov® und ,Health Indicators Warehouse® (HHS, 2012,
S. 6). Wie eigene Recherchen auf diesen Online-Plattformen ergeben haben,
standen ebendort mit Stand Februar 2013 Uber 300 Datensatze und 1200 Ge-
sundheitsindikatoren zur Verfugung, darunter Daten der Krankenversorgung, epi-
demiologische Krankheitsdaten und Statistiken zu Gesundheitsverhalten und -
verhaltnissen in der Bevolkerung. Die einzelnen Datensatze sind nicht nur zentra-
lisiert zuganglich und damit leicht auffindbar, sondern auch umfassend dokumen-
tiert (ursprungliche datenerhebende Stelle, Zweck der Erhebung, angewandte Me-
thoden, Metainformationen etc.). Dartber hinaus kdnnen Daten in mehreren un-
terschiedlichen technischen Formaten (z.B. CSV, MS Excel) heruntergeladen,
Uber eigene Web-Schnittstellen (APls) in Echtzeit abgefragt und weiterverarbeitet
oder mittels zur Verflgung gestellter Applikationen grafisch dargestellt werden
(National Center for Health Statistics, 0.A., S. 1-8).
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Eine auf offenen Daten aufbauende Internetplattform mit Fokus auf die Kinder-
und Jugendgesundheit bietet das ,Data Resource Center for Child & Adolescent
Health* (DRC)". Diese Online-Plattform fasst wesentliche Ergebnisdaten zu meh-
reren Gesundheitsbefragungen auf regionaler und nationaler Ebene zusammen.
Das Ziel dieses Angebots besteht darin, einen moglichst niedrigschwelligen Zu-
gang zu gesundheitsbezogenen Daten und Informationen anzubieten und diese
insbesondere fur Entscheidungstragerinnen, Expertinnen in der Gesundheitsfor-
derung und Interessengruppen von Kindern und Jugendlichen ohne besondere
technische oder statistische Expertise nutzbar zu machen. Auf Basis von offenen
Verwaltungsdaten wurden hierfur Visualisierungen und Gesundheitsberichte zu
vorgegebenen Fragestellungen bereitgestellt. Dartber hinaus ist es den Benutze-
rinnen der Plattform mdglich, Uber eine grafische Oberflache eigene Abfragen auf
die Datenbestande durchzuflhren und die Ergebnisse grafisch darstellen zu las-
sen, beispielsweise als Balkendiagramme oder, wie in Abbildung 11 dargestellt, in

Form sogenannter Data Maps (DRC, o0.A.).

Abbildung 11: Darstellung des Gesundheitsstatus von Kindern auf bundesstaatlicher Ebene

Quelle: Child and Adolescent Health Measurement Initiative, 2012
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Ein spezifisches Anwendungsfeld der Plattform besteht in der Unterstlitzung von
Akkreditierungsverfahren fur Public Health-Leistungen. In den USA mussen Public
Health-Leistungen, die im Offentlichen Auftrag erbracht werden, vorab durch das
Public Health Accreditation Board (PHAB) zugelassen werden. Dadurch soll si-
chergestellt werden, dass die hierflr bereitgestellten offentlichen Gelder zielge-
richtet und bedarfsorientiert eingesetzt werden. Im Zuge dieses Akkreditierungs-
verfahrens sind die Antragstellerinnen verpflichtet, den Bedarf ihrer Leistungen auf
Basis von Daten zu belegen sowie die Zielsetzungen von Interventionen sowie ih-
re Planung und Evaluierung durchzufuhren. Die fur Interventionen fur Kinder- und
Jugendliche erforderlichen Daten (speziell auf kleinrdumiger Ebene wie z.B. Ge-
meinden) sind Uber das DRC, abgestimmt auf die Erfordernisse des Akkreditie-
rungsprozesses, abrufbar. Dadurch kdnnen einerseits die Kosten fur die Bedarfs-
erhebung auf der Anbieterseite gesenkt und andererseits die Treffsicherheit von
Leistungen potentiell gesteigert werden. (Child and Adolescent Health
Measurement Initiative, 2012b, S. 1; PHAB, 2012)

Ein besonders umfassendes Anwendungsgebiet der auf dem DRC verdffentlichten
Daten scheint die Erstellung von Gesundheitsberichten durch Lokalpolitik auf regi-
onaler Ebene (z.B. auf bundesstaatlicher oder Gemeindeebene) zu sein, wobei
hier haufig spezielle Fragestellungen behandelt werden, die in allgemeinen Ge-
sundheitsberichten mutmallich unterreprasentiert sind (z.B. verhaltensauffallige
Kinder und Jugendliche, Kinder mit Down-Syndrom etc.). Dartber hinaus wurden
die Daten bereits nachweislich von Interessengruppen und Burgerlnnen zur
Durchsetzung von politischen Anliegen und Interessen im Zusammenhang mit der
Kinder- und Jugendgesundheit eingesetzt (DRC, 2012).

Ein weiterer Online-Dienst, der unmittelbar im Zuge der OGD-Initiativen des HHS
entstanden ist, ist das ,Healthy Communities Network® (HCN). Dieses Online-
Informationssystem, das laut Herstellerangaben bereits in 35 Staaten im Einsatz
ist, ermdglicht spezifische Auswertungen und grafische Darstellungen zu Gesund-
heitsthemen. Dazu wurden mit Stand Marz 2013 Uber 200 verschiedene Indikato-

ren (z.B. Armutsraten, Bildungsindikatoren, Zugang zu Gesundheitsdiensten, Fa-
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milienangelegenheiten, epidemiologische Daten etc.) berucksichtigt (Healthy

Communities Institute, 2012; Healthy Communities Network, 2013).

Zum einen soll dieses System Vergleiche mit anderen Regionen ermdglichen und
dem Benchmarking des Outcome von Gesundheitsleistungen dienen (siehe Abbil-
dung 12). Zum anderen wird besonderes Augenmerk auf die Bereitstellung von
Informationen zu lokalen Gesundheitsleistungen fur die Bevdlkerung im jeweiligen
Einzugsgebiet gelegt. Beispielsweise werden themenspezifische Datenbanken
(z.B. fur Adipositas, Diabetes etc.) und Verweise auf 6ffentliche Gesundheitsforde-
rungsprogramme oder Selbsthilfegruppen angeboten. Wie beim zuvor behandel-
ten Angebot des DRC wird auch hier ein Schwerpunkt auf (mutmafRlich) benach-
teiligte und von Chancenungleichheit (,health disparities*) betroffene Bevodlke-
rungsgruppen gelegt. Die Struktur und Aufbereitung der Daten erlaubt es bei-
spielsweise, Gesundheitsverhalten, -verhaltnisse und Outcome nach ethnischer
Zugehorigkeit auszuwerten und somit treffsichere Informationsangebote und Ge-

sundheitsleistungen bereitzustellen.

Abbildung 12: Community Dashboard von San Francisco
Quelle: Healthy Communities Institute and the Hospital Council of Northern & Central California,
2013
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In Bezug auf das Angebot von Applikationen und Informationsdiensten, die auf
Daten der offentlichen Verwaltung basieren, ist auffallig, dass die Visualisierung
von Gesundheitsindikatoren, die Schaffung von Vergleichsmoglichkeiten sowie
niedrigschwellige und benutzerinnenfreundliche Mdglichkeiten zur Datenaufberei-

tung aktuell die wesentlichsten Anwendungsfelder zu sein scheinen.

Im Zuge der Recherche fur die vorliegende Arbeit konnten hingegen keine Hinwei-
se darauf gefunden werden, dass durch die Bereitstellung von gesundheitsbezo-
genen Daten bereits wesentliche direkte wirtschaftliche Potentiale durch die kom-
merzielle Verwertung der so erstellten Dienstleistungen genutzt werden konnten.
Insbesondere im Bereich der mobilen Applikationen finden diese Daten offenbar,
bis auf wenige Ausnahmen, aktuell nur selten Anwendung (General Services
Administration, 0.A.; HHS, o0.A.). Eine dieser Ausnahmen bildet das kostenlose
Online-Service iTriage, welches auf Basis der Eingabe von Krankheitssymptomen
Empfehlungen fir den Besuch geeigneter Gesundheitseinrichtungen anbietet.
Dadurch wird den Patientlnnen ermdglicht, den richtigen Behandlungspfad fur die
so diagnostizierte Krankheit einzuschlagen. Inzwischen wurde diese Applikation,
die auch fur mobile Gerate zur Verfligung steht, Gber acht Millionen Mal herunter-
geladen. Laut Herstellerangaben konnten (Stand Marz 2013) rund 150.000 Men-
schen in den USA auf diese Weise eine geeignete Gesundheitseinrichtung auffin-
den (Dolan, 2012; iTriage, 0.A.).

6.2 Fallbeispiel GroRbritannien

Neben den USA gilt GroRRbritannien als einer der Vorreiter bei der freien Bereitstel-
lung von Verwaltungsdaten fir die breite Offentlichkeit (Capgemini Consulting,
2013, S. 7). Einen wesentlichen Anschub erfuhren die diesbezuglichen Bemuhun-
gen im Jahr 2010, als der britische Premierminister David Cameron die Ministerien
zu einer umfassenden Offnung ihrer Datenbestdnde gemaR den Prinzipien von
OGD verpflichtete. Die zugrunde liegende Erwartungshaltung bestand in einer ho-
heren Verbindlichkeit und Nachvollziehbarkeit der Aktivitaten der offentlichen Ver-
waltung und damit einhergehend einer Reduktion der Verwaltungsausgaben und

des Budgetdefizits sowie der Realisierung von wirtschaftlichen Potentialen, insbe-
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sondere durch die Bereitstellung von Daten fur Unternehmen und Non-Profit-
Organisationen (Cameron, 2010). Neben den Bereichen Bildung, Verkehr, &ffentli-
che Finanzen und Justiz wurde das Gesundheitssystem als zentrales Handlungs-
feld fur die freie und offene Datenbereitstellung definiert (Cameron, Letter to

Cabinet Ministers on transparency and open data, 2011).

6.2.1 Anwendung fur die Kinder- und Jugendgesundheit

Auf diesen politischen Forderungen aufbauend verdffentlichte das britische De-
partment of Health (DH), so wie auch andere Ministerien und Verwaltungseinhei-
ten, im Jahr 2012 eine eigene Strategie, welche dezidiert eine Verbesserung der
Qualitat in der Gesundheitsversorgung, der Gesundheitsforderung (,prevention of
il health®) und des entsprechenden Outcome durch eine Offnung der Datenbe-
stande des National Health Service (NHS) und verwandter Organisationen zum
Ziel hat (Department of Health, 2012b, S. 2). Die Prioritat wurde dabei urspring-
lich auf Datensatze aus dem Bereich der Krankenversorgung gelegt, wie bei-
spielsweise Daten zum klinischen Outcome und Verschreibungen im niedergelas-
senen Bereich, Zufriedenheitsmessungen unter Patientinnen zu den stationaren
Einrichtungen des NHS oder Ergebnisse der Uberpriifungen der Einhaltung von

evidenzbasierten Standards in der Behandlung (Cameron, 2011).

Auch wenn OGD im Kontext der Gesundheitsforderung und Pravention fir Kinder
und Jugendliche in den urspringlichen Basisvorgaben des Premierministers nicht
ausdrucklich adressiert wurde, konnte sich dieser Bereich in den vergangenen
Jahren und Monaten stark entwickeln. Im britischen Open Data-Portal, welches
die verodffentlichen Datensatze aller Verwaltungsbereiche zentral zusammenfasst,
nehmen Daten zu den Themen ,,Gesundheit® und ,Kinder® inzwischen eine zentra-
le Rolle ein, wie auch die Tag-Cloud von data.gov.uk in Abbildung 13 illustriert
(HM Government, 2013a). Dies ist mutmallich darauf zurlckzufuhren, dass das
Thema Daten fur die Kinder- und Jugendgesundheit in wesentlichen diesbezlgli-

chen Strategien explizit verankert wurde.
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Abbildung 13: Tag Cloud Uber Beschlagwortung der Datensatze in Grol3britannien
Quelle: HM Government, 2013a; HM Government, 2013b
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So wies beispielsweise ein Bericht einer vom NHS gebildeten Expertinnengruppe
auf wesentliche Mangel sowohl bei der Gesundheit als auch der Gesundheitsver-
sorgung von Kindern und Jugendlichen hin. Eine der Kernempfehlungen, um den
Outcome flr diese Zielgruppe zu verbessern, bestand in einer umfassenden, fla-
chendeckenden und routinemafigen Erhebung von Daten zur Kinder- und Ju-
gendgesundheit, einer Zusammenfuhrung von entsprechenden Indikatoren aus
unterschiedlichen Bereichen und Datenquellen sowie der Schaffung von Rahmen-
bedingungen, die eine Weiterverwendung dieser Daten fur Sekundaranalysen er-
maoglichen bzw. erleichtern sollen. Eine zentrale Erwartungshaltung in Bezug auf
die Veroffentlichung der erhobenen Daten bestand darin, dass Angehdrige der
Gesundheitsberufe und politische Entscheidungstragerinnen in der Lage sein sol-
len, den Gesundheitszustand einer Bevolkerung kleinrdumig analysieren und ziel-
gerichtete MalRnahmen in der Gesundheitsversorgung und -férderung in ihrem lo-
kalen Einflussbereich ableiten zu kénnen (Children and Young People’s Health
Outcomes Forum, 2012, S. 13-14; Selbie, 2012).

Eine diesbezigliche Zielsetzung in der Informationsstrategie des DH bestand in
der Bildung von settingorientierten Netzwerken, welche gemal dem Ansatz von
Health in All Policies in der Frage der Kinder- und Jugendgesundheit Grenzen
zwischen politischen Bereichen und Einrichtungen (agencies) abbauen und eine
Zusammenfuhrung von Indikatoren zu Gesundheitsdeterminanten ermdglichen
sollen. Dabei soll die Verwendung von Daten und Informationen speziell durch
Personengruppen, die aullerhalb des Gesundheitswesens aktiv sind, aber in der

taglichen Arbeit in verstarktem Kontakt mit Kindern und Jugendlichen stehen und
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Einflussmdglichkeiten auf deren Setting haben (z.B. Schuldirektorinnen und Leh-
rerlnnen), geférdert werden (Department of Health, 2012b, S. 34; Department of
Health, 2012a).

Ein Beispiel fur die praktische Umsetzung der genannten Strategien ist die Online-
Plattform des ,Child and Maternal Health Observatory“ (kurz: ChiMat)"". Hier wur-
den mit Stand Marz 2013 rund 180 Indikatoren zu Determinanten der Kinder- und
Jugendgesundheit aus unterschiedlichen o6ffentlichen Datenquellen (Ergebnisse
von Gesundheitsbefragungen, Informationssysteme des NHS etc.) zusammenge-
fasst und thematisch abgestimmt fur jene Zielgruppen zur Verfugung gestellt, wel-
che in den unterschiedlichen Settings Einfluss auf die Gesundheit von Kindern und
Jugendlichen nehmen kdnnen. Die wesentlichen Zielsetzungen dieser Angebote
bestehen darin, das Bewusstsein der Zielgruppen in den Settings (z.B. Lehrerin-
nen in Schulen, Burgermeisterinnen in Gemeinden) fur das Thema Gesundheit zu
steigern, Entscheidungsunterstutzungen fur Aktivitaten in diesem Bereich zu lie-
fern und Vergleichsmdglichkeiten mit anderen kleinrdumigen Einheiten (z.B. zwi-

schen Schulen oder Gemeinden) anstellen zu kdnnen (ChiMat, o0.A.).

Abbildung 14: Datenlandkarte zu Abwesenheitsstatistik von Schilerlnnen in GroRbritannien
Quelle: Child and Maternal Health Observatory, 2013a
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" Siehe: http://www.chimat.org.uk
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Die Datensatze stehen hier zum einen in maschinenlesbaren Formaten zur Verfu-
gung (MS Excel, CSV, XML etc.) und kdnnen, wie in Abbildung 14 ersichtlich, zu-
satzlich grafisch dargestellt und ausgewertet werden (ChiMat, 2013a; ChiMat,
2013b). Auch in der offentlichen Gesundheitsberichterstattung werden verstarkt
visuelle Darstellungsformen gewahlt, um die Daten und darauf aufbauenden In-
formationen insbesondere fur politische Entscheidungstragerlinnen und Gesund-

heitsdienstleisterinnen nachvollziehbar zu machen (NHS Right Care, 2013).

Hinsichtlich der erwarteten Verbesserung der Effizienz von Gesundheitsleistungen
und damit verbundenen Einsparungen konnten bereits konkrete Erfolge erzielt
werden. In Zusammenarbeit zwischen mehreren Non-Profit-Unternehmen und auf
Basis von offen bereitgestellten Daten aus der medizinischen Versorgung wurde
die Verschreibungspraxis von Statinen'® durch niedergelassene Arztinnen und
Arzte in England untersucht. In den Jahren 2011 bis 2012 entfielen Ausgaben des
NHS in Hohe von rund 400 Millionen Pfund auf dieses cholesterinsenkende Medi-
kament, wobei sich die Kosten von Markenpraparaten mitunter auf mehr als das
Zwanzigfache entsprechender Generika belaufen. Durch die Analyse der Ver-
schreibungsdaten trat zutage, dass niedergelassene Arztinnen und Arzte, entge-
gen den Erwartungen des NHS, unverhaltnismalig oft teurere Markenprodukte
verordneten. Durch die Verknupfung von Verschreibungszahlen mit Standortdaten
konnten Versorgungsregionen identifiziert werden, die eine erhohte Verschrei-
bungsmenge von Marken-Statinen aufwiesen. Die Hohe der so identifizierten Ein-
sparungspotentiale wurde auf rund 200 Millionen Pfund geschatzt (Thwaites,
2012; Howard, 2013).

"2 Die Medikamentengruppe der Statine verfigt Uber cholesterinsenkende Wirkung und wird bei-
spielsweise bei Storungen des Fettstoffwechsels und zur Senkung des Risikos von Herz-

Kreislauf-Erkrankungen eingesetzt (Hexal AG, 0.A.).
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Abbildung 15: Analyse der Verschreibungen von Marken-Statinen in England
Quelle: Prescribing Analytics, 2012
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Eine Auffalligkeit in den Strategien und Umsetzungen in GroRbritannien im Kon-
text von OGD und Kinder- und Jugendgesundheit besteht darin, dass die Offent-
lichkeit nicht explizit als direkte Zielgruppe definiert zu sein scheint, wenngleich ihr,
wie meine Recherchen ergeben haben, alle Daten und Informationen gleichbe-
rechtigt zur Verfligung stehen. Hinweise darauf, dass beispielsweise die Entwick-
lung von mobilen Applikationen auf Basis von Gesundheitsdaten durch Dritte
durch die Offnung der Verwaltungsdatenbestéande einen besonderen Aufschwung
erlebt hatte, konnten nicht gefunden werden. Obwohl das Thema Gesundheit auf
der Open Data-Plattform data.gov.uk das am starksten reprasentierte Thema ist,
sind mit Stand Marz 2013 ebendort lediglich 18 Applikationen (,Apps“) mit eindeu-
tigem Bezug zu diesen Daten verdffentlicht, wobei die angefuhrten Zugriffs- und
Benutzerlnnenstatistiken auf ein geringes Interesse hindeuten (HM Government,
2013b). Am Beispiel Grol3britannien stellt sich also die Frage, inwieweit die breite
Offentlichkeit im Gesundheitswesen und speziell in der Kinder- und Jugendge-
sundheit direkt adressiert werden bzw. ob das Angebot dieser Daten fur diese
Zielgruppe einen unmittelbaren Nutzen schaffen kann, insbesondere im Hinblick

auf die oft als Nutzen ins Treffen gefluhrte Steigerung von Partizipation.
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7 Zusammenfassung und Handlungsempfehlungen

Die vorliegenden Arbeit basiert auf der Hypothese, dass die Bereitstellung von Da-
ten der o6ffentlichen Verwaltung gemaR den Prinzipien von OGD in Osterreich
grundsatzlich geeignet sei, um Verbesserungen fur das dsterreichische Gesund-
heitswesen im Bereich der Gesundheitsforderung und Pravention fir Kinder und
Jugendliche herbeizuflihren. Zur Verifikation oder Falsifikation dieser Hypothese
wurden auf Basis der Ergebnisse von 14 Expertinneninterviews, die im Zuge die-
ser Arbeit durchgefuhrt wurden, die Rahmenbedingungen, Chancen und Risiken
im Kontext von OGD in Osterreich analysiert. Dariiber hinaus wurden beispielhafte
Vorhaben und Umsetzungen in den USA und GroRbritannien sowie die jeweils zu-
grunde liegenden Erwartungshaltungen und bereits erzielten Ergebnisse beleuch-
tet.

7.1 Beispielhafte internationale Ergebnisse

Die aufgrund der Forschungsfrage F1 durchgefuhrte Untersuchung hat ergeben,
dass OGD in der Gesundheitsforderung und Pravention fur Kinder und Jugendli-
che in den USA und in Grol3britannien bereits konkret Anwendung findet. Es konn-
te festgestellt werden, dass ebendort eine umfassende Datenbasis Uber die Ge-
sundheit von Kinder und Jugendlichen existiert, die auf Grundlage von bestehen-
den Informationsfreiheitsgesetzen und von hdéchster politischer Ebene stark vo-
rangetriebenen OGD-Strategien der breiten Offentlichkeit kostenlos und in ma-
schinenlesbaren Formaten zur freien Weiterverwendung zur Verfugung gestellt

wird.

Die wesentlichen Erwartungshaltungen, auf denen die genannten Aktivitaten im
vorliegenden Kontext aufbauen, sind die Identifikation von (gesundheits-) politi-
schen Handlungsfeldern auf Basis von Datenauswertungen durch Dritte und ein
darauf aufbauender, zielgerichteter und effizienterer Einsatz der im Gesundheits-
wesen zur Verfugung stehenden Mittel. Dartuber hinaus erwarten sich die Initiato-

rinnen von OGD-Initiativen im Bereich der Gesundheitsférderung und Pravention
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eine Steigerung des Bewusstseins in der Bevolkerung Uber den kollektiven Ge-
sundheitszustand in ihren jeweiligen Lebensumwelten (z.B. Gemeinden, Bildungs-
einrichtungen etc.). Die Starkung des Wissenstandes und des Bewusstseins zu
Gesundheitsthemen, sowohl bei politischen Entscheidungstragerinnen und Burge-
rinnen, kdnne, so die Annahme, zu einer Verbesserung der Kooperation unter den
beteiligten Akteurlnnen und somit des gesamtgesellschaftlichen Gesundheitszu-
standes beitragen. Darlber, ob diese Erwartungshaltungen an OGD in der Ge-
sundheitsforderung und Pravention erfullt werden kdnnen, kann an dieser Stelle
keine abschlieRende Einschatzung abgegeben werden, zumal der Zusammen-
hang zwischen der freien Bereitstellung von Daten und einer Verbesserung des
Gesundheitszustandes der Bevdlkerung wohl grundsatzlich nur schwer nachweis-
bar ist. Erfolge lassen sich jedoch dahingehend erkennen, dass die zur Verflgung
gestellten Daten bereits von mehreren Informationsdienstleistungsangeboten ver-
wendet werden, die insbesondere auf eine Visualisierung von Sachverhalten im
Gesundheitswesen auf Basis von Daten abzielen. Auch die Nutzung der Daten
durch die Zivilgesellschaft fur die Durchsetzung von gesundheitspolitischen Anlie-

gen ist bereits vereinzelt erkennbar.

7.2 Potentiale von OGD in Osterreich

Die Forschungsfragen F2 und F3 zielten darauf ab, etwaige Potentiale von OGD
fur die Gesundheitsforderung und Pravention fur Kinder und Jugendliche unter
den in Osterreich gegebenen Rahmenbedingungen und unter Beriicksichtigung
der von den Interviewpartnerinnen identifizierten Chancen und Risiken zu erhe-

ben.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die Uberwiegende Mehrheit der be-
fragten Personen einen grundsatzlichen Nutzen in der freien und offenen Bereit-
stellung von Daten der offentlichen Verwaltung identifizieren konnte. Besondere
Chancen fir die breite Bevdlkerung bieten sich nach Ansicht der Interviewpartne-
rinnen in der Gesundheitserziehung fur Kinder und Jugendliche und in einer Stei-
gerung der allgemeinen Gesundheitskompetenz der Bevdlkerung. Allerdings sei

hierfur weniger die von OGD geforderte Bereitstellung von Rohdaten vorrangig,
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sondern vielmehr eine niedrigschwellige und nachvollziehbare Aufbereitung der
Daten durch Dritte, beispielsweise in Form von benutzerlnnenfreundlichen Online-
Informationsangeboten oder Visualisierungen. Weiters wurden qualitative und
quantitative Verbesserungen in der Forschung und Lehre ebenso als wesentliche
Potentiale genannt, wie eine gesteigerte Transparenz uber zur Verfugung stehen-
de Daten, eine hohere Zielsicherheit beim Einsatz von Mitteln in der Gesundheits-
forderung und Pravention sowie eine Verbesserung der Informationsgrundlage flr
Interessenvertretungen von Kindern und Jugendlichen in Fragen der Gesund-

heitspolitik.

Die dem Prinzip von OGD immanenten Risiken, wie bewusste oder unbewusste
Fehlinterpretation oder Missbrauch von Daten, wurde von einer Mehrheit der be-
fragten Personen gegenuber dem potentiellen Zusatznutzen einer Bereitstellung
von gesundheitsrelevanten Daten als nachrangig eingeschatzt. Im Hinblick auf die
Realisierung von Potentialen unter den aktuell in Osterreich vorherrschenden
Rahmenbedingungen bestand unter den Interviewpartnerinnen hingegen weitge-
hend Skepsis. Die wesentlichsten Schwachen, die einer Realisierung des Nutzens
entgegen stinden, seien das Fehlen von qualitativ hochwertigen Daten zur Kin-
der- und Jugendgesundheit (insbesondere aus Kohortenstudien), fehlende gesetz-
liche Grundlagen zur Erhebung und Bereitstellung solcher Daten (bzw. mangelnde
Unterstltzung seitens der Politik) sowie potentiell hohe Mehraufwande seitens der
datenhaltenden Institutionen fur die Aufbereitung und Bereitstellung der Daten und

daruber hinaus notwendige Zusatzleistungen (z.B. Dokumentation, Beratung).

Die eingangs aufgestellte Hypothese, es bestiinden in Osterreich Potentiale fir die
Gesundheitsforderung und Pravention fur Kinder und Jugendliche durch die freie
und offene Bereitstellung von Verwaltungsdaten, Iasst sich insofern mit ,ja“ beant-
worten, als die Uberwiegende Mehrheit, wie beschrieben, einen potentiellen Nut-
zen erkennen konnte. Einschrankend ist allerdings hinzuzufligen, dass dieser Nut-
zen unter den aktuell gegebenen Rahmenbedingungen in Osterreich mutmaRlich
noch nicht realisiert werden kann. Im Folgenden werden auf Basis der Erkenntnis-

se aus den hier behandelten Forschungsfragen Handlungsempfehlungen abgelei-
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tet, deren Umsetzung die Realisierung der identifizierten Potentiale von OGD im

vorliegenden Kontext begunstigen kann.

7.3 Handlungsempfehlungen zur Etablierung von OGD in Oster-

reich

Aufgrund der Untersuchungsergebnisse dieser Arbeit kdnnen die folgenden Hand-
lungsempfehlungen abgegeben werden, um die identifizierten Potentiale von OGD
fir den Bereich der Kinder- und Jugendgesundheit unter den in Osterreich gege-

benen Rahmenbedingungen zu realisieren.

7.3.1 Etablierung eines Datenkataloges

Im Zuge der Interviews wurde deutlich, dass die schwere Auffindbarkeit von Daten
der offentlichen Verwaltung mit Relevanz fir die Gesundheitsforderung und Pra-
vention fur Kinder und Jugendliche eine wesentliche Hiurde bei deren Nachfrage
und Bezug darstellt (siehe Kapitel 4). Ein moglicher, von mehreren Gesprachs-
partnerlnnen angeregter Ansatz zur Lésung dieses Problems, besteht in der Etab-
lierung eines Datenkataloges, welcher alle im offentlichen Auftrag routinemafig
und anlassbezogenen Datensatze in diesem Bereich (ungeachtet des zustandigen
bzw. datenhaltenden Ressorts) zusammenfasst. In Anlehnung an das IWR kénnte
in diesem Register von einer direkten Bereitstellung der Daten im ersten Schritt
abgesehen und lediglich Beschreibungen wie beispielsweise Erhebungszweck,
Methodik, datenhaltende Stelle und Kontaktinformationen fur etwaige Anfragen
angegeben werden. Als Orientierung fur die Bandbreite an ebendort gelisteten Da-
ten kdbnnen Konzepte wie ,Child Health Indicators for Europe® oder das britische

,Public Health Outcomes Framework" fur Kinder und Jugendliche dienen.

Dadurch ware zum einen zu einem gewissen Grad der Forderung nach Transpa-
renz in der Datenlandschaft zur Kinder- und Jugendgesundheit in Form eines Ge-
samtuberblicks genluge getan. Zum anderen konnten in einem Soll-Ist-Vergleich

zwischen den bestehenden Datensatzen und den Indikatoren der beiden genann-
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ten Konzepte Datenllcken sichtbar und bewusst gemacht werden. Dartber hinaus
ist zu erwarten, dass Errichtung und Betrieb eines solchen Datenkataloges mit
verhaltnismallig geringen Aufwanden verbunden waren und sich somit aus wirt-

schaftlicher Sicht rechtfertigen lie3en.

7.3.2 Events und Veranstaltungen

In den USA wurde in Zusammenarbeit zwischen der offentlichen Verwaltung,
NGOs und dem privaten Sektor unter dem Titel Health Datapalooza eine Veran-
staltungsreihe gegrindet, die den malgeblichen Stakeholdern von OGD im Kon-
text des Themas Gesundheit (Politikerlnnen, Softwareentwicklerlnnen, Gesund-
heitsexpertlnnen etc.) eine jahrliche Moglichkeit zum fachlibergreifenden Aus-
tausch bietet. In den vergangenen Jahren konnte diese Veranstaltung als Platt-
form fur aktuelle Entwicklungen von OGD im Gesundheitsbereich etabliert werden.
Eine wesentliche Komponente besteht in der Durchfuhrung eines preisdotierten
Wettbewerbs, in dem Entwicklerlnnen und Dienstleisterlnnen ihre Projekte und
Umsetzungsergebnisse einreichen und prasentieren konnen (Health Data
Consortium, 2013). Auch in der Schweiz widmen sich die sogenannten ,Hack-
days® mehrmals jahrlich den praktischen Moglichkeiten von OGD zu jeweils unter-
schiedlichen Themenschwerpunkten. Im Herbst 2012 konnten unter dem Titel
»,MAKE Health® innerhalb weniger Tage zahlreiche Projekte mit Gesundheitsbezug

umgesetzt und der Offentlichkeit prasentiert werden (Opendata.ch, 2012).

Derartige Veranstaltungen haben mutmaRlich auch in Osterreich Potential, bzw.
werden solche in anderen Themenbereichen bereits durchgefuhrt. Beispielsweise
wurde vom Bundeskanzleramt Anfang 2013 der Wettbewerb ,apps4austria“ fur die
Erstellung von Applikationen, Visualisierungen und Konzepten auf Basis von offe-
nen Verwaltungsdaten initiiert und mit Preisen im Gesamtwert von 15.000 Euro
dotiert (Bundeskanzleramt Osterreich, 2013b). Auch die Wiener Linien veranstalte-
ten gemeinsam mit dem Verein Open3 ein sogenanntes ,Create Camp®, in dem
interessierte Softwareentwicklerinnen fur die Dauer der Veranstaltung Zugriff auf

die Betriebsdaten der Wiener Linien (Abfahrten, Stérungen, Hinweise etc.) erhiel-
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ten und Mdglichkeiten zur Umsetzung in Form von Prototypen und Projekten eva-

luieren konnten (Wiener Linien, 2013).

FUr den Bereich der Gesundheitsforderung und Pravention scheint speziell der
letztgenannte Ansatz vielversprechend zu sein, da, wie sich im Zuge dieser Arbeit
herausgestellt hat (siehe Kapitel 4), aktuell nur wenige Verwaltungsdaten (offen)
bereitgestellt werden und gewisse Vorbehalte gegenuber einer freien Veroffentli-
chung bestehen. Beispielsweise ware, in Anlehnung an das ,Create Camp®“ der
Wiener Linien, eine zeitlich begrenzte Zusammenarbeit zwischen (datenhalten-
den) offentlichen Organisationen (z.B. Ministerien, Sozialversicherung, Gesund-
heitsforderungseinrichtungen der Lander etc.), Vereinen mit OGD-Fokus (z.B. O-
pen3, Open Knowledge Foundation), Interessenvertretungen und NGOs aus dem
Bereich der Kinder- und Jugendgesundheit und Softwareentwicklerlnnen denkbar.
Dabei kdonnten im Zuge von Pilotprojekten die Potentiale von OGD und entspre-
chende Umsetzungsmadglichkeiten praktisch evaluiert werden, ohne die wesentli-
chen offenen rechtlichen, organisatorischen oder finanziellen Fragen vorab in vol-
lem Umfang klaren zu mussen. Denkbar ware hierbei auch das Miteinbeziehen
der Plattform Gesundheitswirtschaft Osterreich der Wirtschaftskammer und des
Fonds Gesundes Osterreich als Kooperationspartnerlnnen und Férdergeberinnen

derartiger Vorhaben.

7.3.3 Schaffung gesetzlicher Grundlagen

Die Schaffung geeigneter gesetzlicher Grundlagen, die eine geregelte und struktu-
rierte Veroffentlichung von Verwaltungsdaten ermaoglichen, scheint mir eine der
wesentlichsten Mallnahmen zu sein, die OGD-Vorhaben und -Initiativen nachhal-

tig vorantreiben kdnnten.

Im diesem Kontext wird in Osterreich immer wieder auf das IWG Bezug genom-
men (Kaltenbock & Thurner, 2011, S. 18; OVP Parlamentsclub, 2011), welches in
der aktuellen Fassung meiner Ansicht nach allerdings nicht fur die Férderung und
Durchsetzung von OGD geeignet ist. Zum einen verpflichtet das IWG, und hierin

liegt meiner Meinung nach eine der grofdten Schwachen der zugrunde liegenden
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PSI-Richtlinie, die 6ffentliche Verwaltung nicht, bestimmte Daten (frei oder kosten-
pflichtig) zur Verfugung zu stellen, sondern regelt lediglich die Rahmenbedingun-
gen im Falle einer Bereitstellung (vgl. Kapitel 3.2). Laut dem aktuell vorliegenden
Entwurf fiir eine Novelle der Richtlinie sind diesbeziiglich auch keine Anderungen
zu erwarten. Wenn sich der 6sterreichische Weg zu einer Etablierung von OGD
rein an diesen Vorgaben orientiert, dann werden sich meiner Einschatzung nach in

absehbarer Zeit keine wesentlichen und nachhaltigen Fortschritte ergeben.

Vielmehr scheint ein Transparenz- bzw. Informationsfreiheitsgesetz, welches ak-
tuell auch auf politischer Ebene diskutiert wird, grundsatzlich geeignet zu sein, ei-
nen gesetzlich fundierten Paradigmenwechsel weg von der durch das Amtsge-
heimnis auferlegten Verschwiegenheitspflicht hin zu einer grundsatzlichen Infor-
mationspflicht der offentlichen Verwaltung einzuleiten. Allerdings reichen die
ebendort formulierten Forderungen aus meiner Sicht nicht weit genug, um OGD
nachhaltig etablieren zu kdnnen. Hierzu ware erforderlich, die Art und Weise der
Bereitstellung von Daten gemafl den Grundprinzipien von OGD im Detail zu defi-
nieren. DarUber hinaus ware in einer gesetzlichen Vorgabe die Frage zu klaren,
von wem die zu erwartenden Mehraufwande fur die technische und organisatori-
sche Umsetzung und sonstige Zusatzleistungen (z.B. Beratung fur Datennutzerin-

nen) zu tragen sind.

7.3.4 Strategische Verankerung

Ein wesentliches Erfolgskriterium bei einer Umsetzung von OGD-Vorhaben
scheint die spezifische strategische Verankerung von OGD in den verschiedenen
Ressorts unter Bedachtnahme auf die ebendort vorherrschenden Rahmenbedin-
gungen und moglichen Nutzenpotentiale zu sein. So formulierte beispielsweise
das britische Gesundheitsministerium im Jahr 2012 auf Basis der Vorgaben des
Premierministers eine eigene Open Data-Strategie, welche auch explizite Zielset-
zungen fur den Bereich der Kinder- und Jugendgesundheit definiert und seither als
Grundlage fur zahlreiche Umsetzungsprojekte dienen konnte (Department of
Health, 2012b). Parallel dazu wurden die Erhebungen von Indikatoren zur Kinder-

und Jugendgesundheit stark ausgeweitet, um (unter anderem) fur diesen Zweck
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eine hochwertige Datenbasis bereitstellen zu kdénnen (Department of Health,
2012a). Auch die in Kapitel 6.1 behandelten Erfolge in den USA lassen sich unter
anderem auf die Erstellung einer spezifischen OGD-Strategie fur das Gesund-

heitswesen zurtckfuhren (HHS, 2012; Bundesministerium fur Gesundheit, 2012).

In Osterreich sind diesbezligliche Fortschritte dahingehend erkennbar, als OGD
unter dem Titel ,Big and Open Data“ Anfang 2013 in einem Entwurf fur eine IKT-
Strategie 2014-2018 verankert wurde. Das Ziel dieser Strategie besteht in der
Veroffentlichung von mindestens 500 Datensatzen (dabei mindestens je 10 pro
Ministerium) und die Nutzung dieser Daten in mindestens 100 Applikationen bis
zum Jahr 2018 (Kompetenzzentrum Internetgesellschaft, 2013). In Anbetracht der
Tatsache, dass der Datenbestand auf der OGD-Plattform des Bundeskanzleram-
tes bereits Uber 600 Datensatze umfasst, die von Uber 130 Applikationen genutzt
werden (Bundeskanzleramt Osterreich, 2013a), kdnnte eine hdher gesteckte und
verbindlicherer Zieldefinition mutmallich raschere Fortschritte bewirken. Zum Ver-
gleich: Die US-amerikanische Open Data Directive forderte von den Verwaltungs-
organisationen (agencies) die Veroffentlichung von je 3 Datensatzen innerhalb von
45 Tagen, was mutmallich zu der raschen Verankerung von OGD in der Verwal-

tung beitragen konnte (Orszag, 2009, S. 2).

In Anlehnung an die Vorbilder in den USA und GroRbritannien ist es aus meiner
Sicht daruber hinaus empfehlenswert, auf Basis Ubergeordneter Vorgaben (z.B.
der IKT-Strategie) ressortspezifische Strategien abzuleiten, die auf die Rahmen-
bedingungen, Moéglichkeiten und Nutzenpotentiale in den jeweiligen Bereichen ab-
gestimmt sind. Speziell im Kontext der vorliegenden Arbeit ware eine Verankerung
in den Rahmengesundheitszielen und der Kindergesundheitsstrategie denkbar,
um das Thema im Bereich der Kinder- und Jugendgesundheit zu etablieren und

damit den erwarteten Nutzen realisieren zu konnen.
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Anhang 1: Interviewpartnerinnen

Die Reihung der Interviewpartnerinnen erfolgt hier alphabetisch nach Nachnamen.
Die fur die Quellenverweise im Text verwendeten Pseudonymisierungscodes wur-
den den befragten Personen zufallig zugeordnet und stehen in keinem Zusam-

menhang mit der Reihenfolge in dieser Liste.

O Dr.med. Thomas Amegah, MAS(OGD), MPH — Amt der steierméarkischen
Landesregierung, Fachreferat 2 flir Gesundheitsforderung, Qualitdtsma-
nagement sowie Psychiatriekoordinationsstelle des Landes (am
18.12.2012)

O Dr. Lilly Damm — Medizinische Universitat Wien, Institut fur Umwelthygiene
(am 5.12.2012)

O Dr. Thomas E. Dorner, MPH — Medizinische Universitat Wien, Zentrum flr
Public Health (am 20.11.2012)

O Dr. Wolfgang Dur — Leiter Ludwig Boltzmann Institut fir Health Promotion
Research (11.12.2012)

O Dr. Gottfried Endel — Hauptverband der dsterreichischen Sozialversiche-
rungstrager, Leiter Bereich Evidence-Based-Medicine (am 20.12.2012)

O Dr. Harald Geiger — AKS Gesundheit Bregenz, Arztliche Leitung Kinder-
und Jugendheilkunde im Bereich Gesundheitsférderung und Pravention bei
Kindern und Jugendlichen

O Dr. Johann Kerschbaum — Gesundheit Osterreich GmbH, Geschéftsbereich
OBIG (am 27.11.2012)

O Mag. Jeanette Klimont — Statistik Austria, Bereich Demografie, Gesundheit,
Arbeitsmarkt (am 20.11.2012)

O Mag. Doris Kuhness, MPH — Styria Vitalis, Leitung Gesunder Kindergarten
& Gesunde Schule (am 23.1.2013)

O Dr. Sigrid Pilz — Leiterin Wiener Pflege-, Patientinnen- und Patientenan-
waltschaft (am 10.1.2013)

O Dr. Martin Sprenger, MPH - Medizinische Universitat Graz, Leiter des Uni-
versitatslehrganges Public Health (am 14.12. 2012)
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O Ingrid Wallner, MBA — Plattform fur Elterngesundheit, Projektkoordinatorin
(am 8.1.2013)

O Dr. Elisabeth Wilkens — Bundesministerium fur Unterricht, Kunst und Kultur,
Koordination Schularztlicher Dienst/Schularztliche Gesundheitsférderung
(am 17.12.2012)

O DI Petra Winkler — Gesundheit Osterreich GmbH, ABV Gesundheitsbericht-
erstattung (am 11.1.2013)
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Anhang 2: Interviewleitfaden

Leitfaden flir die Gruppe der Datennutzerinnen

1. Spielen gesundheitsbezogene Daten eine Rolle fur die Geschaftstatigkeit bzw.

die Aktivitaten ihrer Organisation? Wenn ja, welche?

2. Bezieht ihre Organisation im Zuge ihrer Geschaftstatigkeit gesundheitsbezo-
gene Daten von Institutionen der 6ffentlichen Verwaltung? Wenn ja:
O welche Daten werden verwendet?
von welchen Organisationen werden diese bezogen?
in welcher Form?

zu welchem Preis?

O 004

unter welchen Auflagen?

3. Sehen Sie im Hinblick auf die Bereitstellung gesundheitsbezogener Daten
durch die offentliche Verwaltung bestimmte Verbesserungspotentiale? Wenn
ja, welche?

4. Gibt es gesundheitsbezogene Daten, die fur die Geschaftstatigkeit/die Aktivita-
ten |hrer Organisation nutzlich sein kdnnten, aber von den datenhaltenden In-
stitutionen aktuell nicht zur Verfugung gestellt werden? Wenn ja,

O welche Daten sind das?
O welche Institution halt diese?
O aus welchen Grunden vermuten Sie, dass der Zugriff auf diese

Daten nicht gewahrt wird?

5. Bestehen aus Sicht Ihrer Organisation bestimmte Hirden beim Zugang zu ge-

sundheitsbezogenen Daten und deren Nutzung? Wenn ja, welche?
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6. Gibt es aus lhrer Sicht bestimmte Grinde, gesundheitsbezogene Datensatze
nicht frei zu veroffentlichen bzw. den Zugang durch bestimmte MalRnahmen
(z.B. Gebuhren, verpflichtende Registrierung, Antragstellungen etc.) zu regle-

mentieren? Wenn ja, welche?

7. Haben Sie den Begriff ,Open Government Data“ (OGD) vor unserem Ge-

sprach schon einmal gehort? Was verbinden Sie mit diesem Begriff?

8. Hat lhre Organisation eine definierte Position gegenltber der Forderung, Daten
der offentlichen Verwaltung gemals OGD (kostenlos, maschinenlesbar, offen

etc.) fur die Allgemeinheit zur Verfligung zu stellen? Wenn ja, welche?

9. Ist lhnen das Open Data-Portal des Bundes (data.gv.at) bekannt? Wenn ja,
haben Sie im Zuge ihrer Geschaftstatigkeit bereits Daten von ebendort bezo-

gen?

10.Erkennen Sie besondere Chancen im Zusammenhang mit der offenen Bereit-
stellung von gesundheitsbezogenen Daten, insbesondere im Bereich der Kin-

der- und Jugendgesundheit? Wenn ja, welche?

11.Erkennen Sie besondere Risiken im Zusammenhang mit der offenen Bereit-
stellung von gesundheitsbezogenen Daten, insbesondere im Bereich der Kin-

der- und Jugendgesundheit? Wenn ja, welche?

12.Erkennen Sie fur das aktuelle Leistungsangebot ihrer Organisation einen be-
sonderen Nutzen, wenn gesundheitsbezogene Daten gemal OGD frei zugang-

lich gemacht warden? Wenn ja, welchen?
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13.Erkennen Sie Potentiale fur eine Erweiterung ihres Leistungsangebotes, wenn
gesundheitsbezogene Daten gemals OGD zur Verfiugung stiinden? Wenn ja,
welche?

14.Erkennen Sie besondere Starken lhrer Organisation bei der Verarbeitung ge-
sundheitsbezogener Daten, beispielsweise aus technischer, fachlicher und or-

ganisatorischer Sicht? Wenn ja, welche?

15.Erkennen Sie bestimmte Verbesserungspotentiale in Ihrer Organisation im
Hinblick auf die Verarbeitung von gesundheitsbezogenen Daten, beispielswei-

se aus technischer, fachlicher und organisatorischer Sicht? Wenn ja, welche?

16. Gibt es lhrer Ansicht nach Stakeholder(gruppen), die ein besonderes Interesse
an einer freien Bereitstellung von gesundheitsbezogenen Daten haben? Wenn

ja, welche fallen Ihnen dazu ein und wie begrinden Sie lhre Einschatzung?

17.Gibt es lhrer Ansicht nach Stakeholder(gruppen), die einer Bereitstellung ge-
sundheitsbezogener Daten ablehnend gegenulber stehen? Wenn ja, welche fal-

len Ihnen dazu ein und wie begrunden Sie lhre Einschatzung?

18.Sind Sie der Ansicht, dass Open Government Data in Osterreich direkt oder
indirekt zu Verbesserungen im Bereich von Gesundheitsférderung und Praven-
tion im Allgemeinen und fur Kinder- und Jugendliche im Speziellen beitragen
kann? Wenn ja, bitte nennen Sie Beispiele fur mogliche Potentiale. Wenn nein,

bitte begriinden Sie ihre Ansicht.
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Leitfaden flir die Gruppe der Datenhalterinnen

1. Welche Rolle nimmt lhre Organisation im Zusammenhang mit der Erhebung
und Verarbeitung von statistischen Daten zur Volksgesundheit allgemein und

zu Determinanten der Kinder- und Jugendgesundheit im Speziellen ein?

2. Verfugt Ihre Organisation Uber Daten zur Messung der Kinder- und Jugendge-

sundheit bzw. ihrer Determinanten? Wenn ja, Uber welche?

3. Wie werden diese Daten erhoben, gespeichert und verarbeitet?

4. Werden diese Daten (oder Teile davon) von dritten Personen, Personengrup-
pen, Institutionen im Gesundheits- und Sozialbereich oder sonstigen (privaten)
Organisationen und Unternehmen genutzt? Wenn ja, von wem und zu wel-

chem Zweck?

5. In welcher Form werden die Daten den genannten nachfragenden Personen,
Personengruppen und Organisationen zur Verfigung gestellt, welche Aufwan-

de fallen dabei an und wie erfolgt die entsprechende Vergebuhrung?

6. Sehen Sie im Hinblick auf die Effizienz der Bereitstellung dieser Daten be-

stimmte Verbesserungspotentiale? Wenn ja, welche?

7. Wer entscheidet Uber die Nutzung und Weitergabe dieser Daten (Gesetzgeber,

Entscheidungstragerinnen der Organisation etc.)?

8. Gibt es aus lhrer Sicht Grinde, besagte Daten oder Teile davon nicht frei zu

veroffentlichen bzw. den Zugang durch bestimmte MalRnahmen (z.B. Gebuh-
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ren, verpflichtende Registrierung, Antragstellungen etc.) zu reglementieren?

Wenn ja, welche?

9. Haben Sie den Begriff ,Open Government Data“ (OGD) vor unserem Ge-

sprach schon einmal gehort? Was verbinden Sie mit diesem Begriff?

10.Hat lhre Organisation eine definierte Position gegenuber der Forderung, Daten
der offentlichen Verwaltung gemals OGD (kostenlos, maschinenlesbar, offen

etc.) fur die Allgemeinheit zur Verfligung zu stellen? Wenn ja, welche?

11.Ist IThnen das Open Data-Portal des Bundes (data.gv.at) bekannt? Wenn ja,
gibt es seitens |Ihrer Organisation aktuell geplante oder bereits laufende Aktivi-

taten zu einer Bereitstellung von Daten ebendort?

12.Erkennen Sie besondere Chancen im Zusammenhang mit der offenen Bereit-
stellung von Daten der o6ffentlichen Verwaltung zur Volksgesundheit und ihrer
Determinanten fur die Gesundheitsforderung und Pravention, insbesondere in

der Kinder- und Jugendgesundheit? Wenn ja, welche?

13.Erkennen Sie besondere Risiken im Zusammenhang mit der offenen Bereit-
stellung von Daten der o6ffentlichen Verwaltung zur Volksgesundheit und ihrer
Determinanten fur die Gesundheitsforderung und Pravention, insbesondere in

der Kinder- und Jugendgesundheit? Wenn ja, welche?

14.Erkennen Sie besondere Herausforderungen fur lhre Organisation aus techni-
scher, organisatorischer, fachlicher und rechtlicher Sicht bei der Bereitstellung

dieser Daten gemal® OGD? Wenn ja, welche?
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15.Erkennen Sie besondere Starken lhrer Organisation aus technischer, organisa-
torischer, fachlicher und rechtlicher Sicht bei der Bereitstellung dieser Daten

gemalfl OGD? Wenn ja, welche?

16.Erwarten Sie bestimmte Konsequenzen fur lhre Organisation, wenn die von
Ihnen erhobenen/gespeicherten Daten gemal den Prinzipien von OGD verof-

fentlicht warden? Wenn ja, welche?

17.Erwarten Sie einen bestimmten Nutzen fur lhre Organisation, wenn die von
anderen Organisationen erhobenen/gespeicherten Daten gemall OGD zu-

ganglich gemacht wirden? Wenn ja, welchen?

18.Gibt es lhrer Ansicht nach Stakeholder(gruppen), die ein besonderes Interesse
an einer freien Bereitstellung von Daten zur Volksgesundheit (und deren De-
terminanten) im Allgemeinen und zur Kinder- und Jugendgesundheit im Spezi-
ellen haben? Wenn ja, welche fallen lhnen dazu ein und wie begrinden Sie Ih-

re Einschatzung?

19.Gibt es Ihrer Ansicht nach Stakeholder(gruppen), die einer Bereitstellung sol-
cher Daten ablehnend gegenuber stehen? Wenn ja, welche fallen Ihnen dazu

ein und wie begrunden Sie lhre Einschatzung?

20.Sind Sie der Ansicht, dass Open Government Data in Osterreich direkt oder
indirekt zu Verbesserungen im Bereich von Gesundheitsforderung und Praven-
tion im Allgemeinen und fur Kinder- und Jugendliche im Speziellen beitragen
kann? Wenn ja, bitte nennen Sie Beispiele fur mogliche Potentiale. Wenn nein,

bitte begriinden Sie ihre Ansicht.
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