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eHealth, Medical Apps, Big-Data:
Versorgungsforschung

braucht eine Digitale
Agenda

>> Das Thema eHealth steht gegenwartig fiir das eine, ganz groRe

Versprechen im Gesundheitswesen: detaillierte Steuerung durch IT-

gestiitzte Verfahren, Integration durch grenzenlose Verkniipfung

von Daten, umfassender Kontakt mit allen (potentiellen) Patienten
durch mobile technische Plattformen. Firmen aus der Old und New

Economy investieren Milliarden, das Gesundheitswesen wird als der

interessanteste Markt fiir die Realisierung der aktuellen Digitalisie-

rungsoptionen angesehen.
Man kann vier zugrundeliegende Tendenzen identifizieren, die

fiir die groRe Bedeutung des Themas eHealth stehen (s. Abb. 1):

1. Immer mehr Daten mit immer hoherem Digitalisierungsgrad®:
Durch die Dokumentation von Gesundheitsverhalten und Be-
handlungsvorgdngen, durch Koordinationsvorgange im Gesund-
heitswesen (z.B. auf der Ebene der Organisation, der Kooperation
von Leistungserbringern und auf der Ebene der Abrechnung) und
durch immer umfangreichere Befundvolumina (z.B. im Rahmen
der Bildgebung oder genetischer Analysen) steigt die Menge der
vorliegenden Daten rapide an. Diese Daten sind zum groRten
Teil digitalisiert oder konnen digitalisiert werden und sind iiber
bislang getrennte Leistungssektoren hinweg miteinander zu ver-
kniipfen.

2. Durch die methodische Weiterentwicklung der Datenanalyse
sind heute sehr groBe Datenvolumina einer statistischen Analy-
se zugdnglich. Eine solche Analyse wdre frither allein aufgrund
fehlender Rechnerkapazitdten, aber auch wegen mangelnder
Interoperabilitdt nicht moglich gewesen?. Umfangreiche Stich-
proben oder gar die Analyse der Datengesamtheit, die fiir eine
bestimmte Fragestellung zur Verfiigung steht (sog. ,n=alle”-For-
derung?), erscheinen in Reichweite.

3. Allgemeine Technologie-Orientierung als gesellschaftlicher
Konsens: Nicht nur die Vertreter des Silicon Valley, sondern auch

Bedeutung von eHealth

Abb. 1: Die groRe Bedeutung von eHealth - vier zugrundeliegende Tendenzen.
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Zusammenfassung

Digitalisierung und gestiegene Verfiigharkeit von Daten, Verbesserung der
Analysetechniken, Technologie-Orientierung und der Verhaltensstandard des
,Sharings” katapultieren eHealth und Big Data an die Spitze der Agenda. Die
Versorgungsforschung ist in ihrer Kernkomptenz angesprochen, denn alle Formen
der IT-Anwendung sind im Sinne komplexer Interventionen in hochstem MaRe
kontext-sensibel und verdndern ihrerseits den Kontext massiv. Optionen wie
verbesserter Datenzugang oder Verbesserung der Koordination sind durchaus
positiv zu werten, das Postulat der ,Hyopthesen-freien” Wissenschaft, in der
allein die Korrelation zahlt (Ende der Theorie®), gefahrdet jedoch ihre Grundla-
gen. Weiterhin sind normative (z.B. Datenschutz), evaluative (z.B. Schdden durch
fehlerhafte Programme) und ethische Aspekte (in erster Linie Verantwortlichkeit
der Wissenschaft) zu diskutieren.

Schliisselworter
eHealth, Medical Apps, Big-Data, Digitale Agenda, doppelte Komple-
xitat, End of Theory

einflussreiche gesellschaftliche Schichten und die politische
Ebene sind zunehmend von der Uberzeugung getragen, dass alle
Probleme letztendlich auf technologischem Wege losbar seien,
vorauszusetzen sei lediglich ein geniigender Zugang zu entspre-
chenden Daten. Gerade fiir die politischen Akteure stellt eine
solche Technologie-Orientierung, die in ihrem Heilsversprechen
stark an die Atom- oder etwa Gen-Euphorie in den 50er bzw. 90er
Jahren des letzten Jahrhunderts erinnert, eine attraktive Option
dar, will man in Zeiten allgemeiner Uniibersichtlichkeit der im-
mer deutlicher werdenden Legitimationskrise der demokratischen
Institutionen etwas ,handfestes” entgegensetzen®.

4. Das Teilen von Daten (Sharing) als aktueller Verhaltensstan-
dard: Sharing als default-Einstellung ist nicht nur nach Ansicht
der Big-Data-Protagonisten®, sondern auch nach weit verbrei-
teter Haltung groRer Gruppen von Internet-Nutzern zu einer ak-
zeptablen bzw. geforderten Haltung avanciert, Datenschutz und
Schutz der personlichen Privatsphére treten zuriick®”. Diese Beo-
bachtung gilt auch fiir das diesbeziiglich stets als so vorbildhaft
(oder zuriickgeblieben, je nach Standpunkt) gepriesene Europa®.
Ob diese Entwicklung bereits Anlass genug ist, eine ,Dritte Mo-
derne” auszurufen, die durch ,Identitdt als Inszenierung” ge-
kennzeichnet ist®, sei dahingestellt; fest steht jedoch, dass die
Neigung, auch intime und somit gesundheits-relevante Daten
ohne ausreichenden Schutz vor Missbrauch zugédnglich zu ma-
chen, eines der treibenden Faktoren der gegenwartigen Entwick-
lung darstellt. Die fortwdhrende Selbstmessung ist als ,Quanti-
fied Self” ja schon zu einem stehenden Begriff geworden?®.

Dass sich die Versorgungsforschung in dieser Situation aufgeru-
fen fiihlt, Position zu beziehen, liegt ausgesprochen nahe. Aller-
dings sollte man sich iiber die Griinde und den spezifischen Beitrag
eingehend Gedanken machen - schon allein deswegen, weil sich
dieses junge Forschungsfeld ja derzeit iiber mangelnde Herausfor-
derungen nicht beklagen kann (s. z.B. Innovationsfonds). So birgt
das Thema eHealth fiir die Versorgungsforschung zahlreiche ernst-
zunehmende Herausforderungen:

e die Versorgungsforschung muss sich in diesem Feld hochgespann-
ter Erwartungen als ausreichend kompetent erweisen und

e die Implikationen der Digitalisierung, insbesondere das ,End of
Theory“-Versprechen der Big-Data-Bewegung®! (s.u.), kdnnen die
Versorgungsforschung sogar existentiell zu gefdhrden, indem die
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gerade von qualitativen Ansdtzen geforderte Theoriebasierung
von Forschung unter den Bedingungen der Komplexitdt in Frage
gestellt wird*2,

Gleichzeitig bietet eHealth aber auch durchaus verlockende Op-
tionen:

© potentiell unbegrenzte Verfiigbarkeit von Daten als Grundlage fiir
Forschung,

e starke Beachtungdurchdie Politik, fallses derVersorgungsforschung
gelingt, Technologie-getragene Konzepte umzusetzen und evalua-
tiv abzusichern, und

© Zugang zu Forschungsressourcen.

Bei der Erarbeitung einer Position ist im ersten Schritt eine Tren-
nung von Wissenschafts-immanenten und Wissenschafts-externen,
normativen Gesichtspunkten sinnvoll (s. Tab. 1). Letztere Aspekte
werden am Ende des Artikels kurz diskutiert (z.B. Verantwortlichkeit
der Wissenschaft). Die Wissenschafts-immanenten Themen lassen
sich ihrerseits in vier Aspekte unterteilen, von denen die ersten
beiden die spezifischen Kompetenzen der Versorgungsforschung
betreffen (Umgehen mit der Komplexitdt von Kontext und Inter-
vention). Die letzten beiden betreffen die Praxis der Versorgung-
forschung, ndmlich den Zugang zu Daten in bislang unbekannter
GroRenordnung (einschlieBlich neuer Instrumente zu deren Erfas-
sung und Analyse) sowie die Frage, inwieweit bisher giiltige Grund-
satze wissenschaftlicher Arbeit in Frage gestellt werden miissen, in
erster Linie das Primat der wissenschaftlichen Konzeptbildung vor
der Methodenorientierung der Forschung.

eHealth im komplexen Kontext

Die Versorgungsforschung unterscheidet die Komplexitdt der
Intervention und des Kontextes'?, auch als doppelte Komplexitdt
bezeichnet!**®. Der Kontext ist von entscheidender Bedeutung:
werden im randomisierten Versuch die Kontextfaktoren gleichver-
teilt, stehen sie in der Versorgungsforschung selbst im Mittelpunkt
des wissenschaftlichen Interesses, da man davon ausgeht, dass sie
eine maRgebliche Wirkung auf das Outcome haben?¢. Der Einfluss
der Kontextfaktoren und somit die Kontextleistung sind dabei in
Ausprdgung und zeitlichem Ablauf nicht exakt vorherzusagen und
als Faktor nicht zu isolieren, vor allem werden sie aber durch Inter-
ventionen, zu denen auch deren Beobachtung selbst zu zdhlen ist,
verdndert. Es gibt nun kaum einen Bereich im Gesundheitswesen,
in dem der Kontextbezug von Mallnahmen derartig breit untersucht

Wissenschafts-immanente und externe Aspekte

Externe und normative
Faktoren

Wissenschafts-
immanente Aspekte

Komplexitdt des Kontextes = Allgemeine gesellschaftliche Verfassung

Komplexitdt der

Intervention Soziale Argumente

Datenverfiigbarkeit

»End of Theory”

Praktisch-politische Argumente

Normative Aspekte (z.B. Datenschutz)

Ethische Aspekte (z.B. Verantwortung)

Tab. 1: Gliederung: Systematik der Wissenschafts-immanenten und externen

Aspekte.

Wissenschaft

ist, wie die Informationstechnologie'’. Nicht nur jede Softwarepa-
rametrierung®®, nicht nur jede Einfilhrung von Expertensystemen?®,
sondern natiirlich auch jede Nutzung von IT-gestiitzten Program-
men (Apps) zur Arzt-Patient-Kommunikation oder zur Behandlung
von Erkrankungen sind in hochstem MaRe Kontext-sensibel®. So ist
der Einsatz einer Medical-App ganz entscheidend davon abhdngig,
ob die Patienten davon ausgehen kdnnen, dass der Datenschutz
(Kontext) gewdhrt ist, oder ob ihre Daten z.B. an den Versicherer
oder den Arbeitgeber weitergeleitet werden. Dieser Kontextfaktor
~Datenschutz” ist aber nicht linear abbildbar bzw. vorhersagbar,
denn er wird z.B. durch tagesaktuelle Diskussion beeinflusst wer-
den, wenn etwa gerade aufgedeckt wird, dass allein im vorangegan-
genen Jahr (2015) die Krankenakten von 100 Millionen US-Ameri-
kanern gehackt und auf dem Schwarzmarkt angeboten worden sind
(Wert ca. 20 Mrd. US-$)20.

In ganz besonderem Male gilt dies fiir Big-Data-Analysen, wie
das beriihmteste Beispiel, das Google Flu Tracking-Projekt, zeigt.
Zundchst konnte aufgrund der Analyse von rund einer halben Milli-
arde Modellen auf der Basis der Nutzerdaten bei vorangegangenen
Influenza-Epidemien die ndchste Epidemie gut vorhergesagt wer-
den, doch verlor das erarbeitete Modell sehr schnell seine Giiltig-
keit?'. Die Nutzer hatten nicht nur ihr Verhalten gedndert, sondern
sie hatten (im Wissen um die Nutzung ihrer Daten durch Google)
ihr Nutzerverhalten als Reaktion auf die Intervention, ndmlich die
Analyse durch Google, verdndert - der klassische Fall eines Inter-
ventions-sensiblen, sich iber die Zeit verdndernden, komplexen
Kontextes.

Es bleibt kaum zu betonen: Hier hat die Versorgungsforschung
nicht nur die Kompetenz, sondern auch die Pflicht, sich in die Dis-
kussion einzubringen, namlich um potentiellen Schaden abzuwen-
den (sog. Technology-Induced Errors®®). Diese konnen auf indivi-
dueller Ebene (z.B. falsche Vorhersage von Krankheitsverldufen)
genauso auftreten wie auf der Populationsebene (z.B. Infektions-
krankheiten), wenn die Verdnderlichkeit des Kontextes nicht be-
riicksichtig wird. Abhilfe kdnnen nur gute, wissenschaftlich unter-
legte Hypothesen bieten, die eine Vorhersage iiber das Verhalten
des Kontextes ermdglichen.

eHealth: paradoxe Effekte
komplexer Interventionen

In komplexen Zusammenhdngen greift man gerade im Gesund-
heitswesen immer wieder auf Technik-basierte Interventionen zu-
riick (z.B. Patientenarmbénder, elektronische Verordnungssysteme,
Versichertenkarte), an die in der Regel groRe Hoffnungen gekniipft
werden. Bei diesen Interventionen handelt es jedoch nicht um li-
neare, sondern um hochgradig komplexe Interventionen, deren Wir-
kungen nur schwer vorhersehbar sind und oft in paradoxe Effekte
umschlagen®’. Eine Evaluation iiberhaupt durchzufiihren erscheint
meist kontraintuitiv, doch sind die Ergebnisse in vielen Fallen {iber-
raschend??. Die elektronischen Verordnungssysteme sind besonders
gut untersucht?®, denn man hatte groRe Erwartungen bzgl. einer
Verbesserung der Patientensicherheit, gerade auch in Zusammen-
hang mit Entscheidungssystemen?.

Bei der Komplexitdt von IT-gestiitzten Interventionen sind drei
Aspekte zu unterscheiden:

e die Intervention ist bereits primdr komplex (was selbst bei ,ein-
fachen” medikamentdsen Therapie einer chronischen Erkrankung
oder Konsultations-Apps der Fall ist?),
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¢ die Intervention verdndert sich durch Wechselwirkung mit dem
Kontext??, indem sie z.B. durch den Nutzer umgangen oder been-
det wird, und

e die Intervention wird zusdtzlich durch die Beobachtung (Evalua-
tion) verandert?s.

Dies ldsst sich am Beispiel der oben bereits genannten Kon-
sultations-App sehr gut deutlich machen: Sie ist nicht nur in er-
heblichem MaRe Kontext-abhdngig, sondern sie verdndert das Arzt-
Patient-Gesprach grundlegend (z.B. der Arzt erhdlt einen weniger
prazisen Eindruck vom Patienten, der Patient kann sich u.U. weni-
ger gut artikulieren, die Informationen ,zwischen den Zeilen” ge-
hen verloren etc.). Die Verdnderungen der Kommunikation kdnnen
dabei in Form und Richtung nicht vorhergesehen werden. Es handelt
sich also nicht um eine lediglich technisch verdnderte Umsetzung,
sondern um einen gdnzlich anderen Prozess.

Abgesehen von dieser mangelnden ,technologischen Neutra-
litdt” und dem Auftreten paradoxer Effekte sollte der postulierte
Nutzen, der von eHealth-Interventionen erwartet wird, auch aktiv
nachweisbhar sein. Erste systematische Evaluationen von Apps zu
,Behandlungsunterstiitzung” liefern teilweise erschreckende Ergeb-
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nisse?’-28, was bei Themen wie Melanomerkennung oder Insulindo-
sierung wahrlich nicht auf die leichte Schulter zu nehmen ist Wir
befinden uns offensichtlich in der typischen ersten ,Honeymoon®-
Phase, die man bei Innovationen regelmdRig beobachten kann, und
die bald einer realistischen Einschdtzung weichen wird.
Allerdings haben die drei Feststellungen:
¢ eHealth-Interventionen stellen grundlegend neue Interventionen
und nicht ,alte” Interventionen in neuem technologischem Ge-
wand dar,
° man muss bei eHealth-Interventionen regelhaft mit paradoxen,
nicht vorhersehbaren Wirkungen rechnen, und
¢ der Nutzennachweis im kontrollierten Versuch steht noch aus,
negative Ergebnisse scheinen pravalent zu sein,
unweigerlich die Konsequenz, dass solche Interventionen analog
zum Vorgehen bei anderen Medizinprodukten auf ihren Nutzen und
somit auch auf unerwiinschte Effekte hin nach anerkannten wissen-
schaftlichen Regeln untersucht werden miissen?®. Dies gilt sowohl
fiir die Hardware (z.B. die sog. Wearables) als auch fiir Software,
die auf unterschiedlichen Plattformen in den Behandlungsablauf
eingreift. Analog zum Vorgehen der FDA kdnnen lediglich Verfahren,
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die nur die Darstellung (z.B. in graphischer Art) von Informati-
onen bei gesunden Personen dienen, davon ausgenommen® und
in einen Beobachtungsstatus iibernommen werden. Die Forderung
eines Nachweises von Nutzen bzw. Risiken gilt erst recht fiir Big-
Data-gestiitzte Interventionen, die Entscheidungsprozesse im Be-
handlungsablauf unter Zuhilfenahme von Kiinstlicher Intelligenz
unterstiitzen. Es ist nicht auszuschlieBen, dass solche Unterstiit-
zungssysteme fiir bestimmte Aufgaben (z.B. Auswertung von Ront-
genbildern) in Zukunft sinnvoll eingesetzt werden konnen, aber die
Sicherheit und der Nutzen dieser Instrumente muss belegt werden,
gerade wenn man die nochmals erhdhte Komplexitdt dieser fortge-
schrittenen eHealth-Produkte in Rechnung stellt.

Positive Optionen: Verbesserter Datenzugang

Aber natiirlich birgt die ,eHealth-Revolution” auch positive
Chancen, und die Versorgungsforschung ist dazu aufgerufen,
sich vor allem hinsichtlich der Datenaggregation sowie der Ana-
lysemethodik aktiv einzubringen. Wenn Fragestellungen wie nach
dem Effectiveness Gap oder der Wirksamkeit von komplexen Sy-

Wissenschaft

steminterventionen beantwortet werden sollen, dann braucht die
Versorgungsforschung Daten, die es z.B. erlauben, Patienten lon-
gitudinal iiber lange Zeitrdume und/oder iiber die Versorgungssek-
toren hinweg zu verfolgen3®. Auch sollte die Option weiter verfolgt
werden, die bestehenden Vorhersagesysteme fiir Krankheitsverldufe
zu verbessern3’,

Hier kommt der Begriff ,Big-Data” ins Spiel, ein Anglizismus,
der verdeckt, dass von einer abgeschlossenen Begriffshildung noch
nicht die Rede sein kann (daher wartet jeder Artikel zur Sache mit
einer umfangreichen Begriffsdefinition auf). Die meist zitierten
.3V's” (Volume, Velocity, Variety) sind eher tautologischer Natur,
denn dass mit dem Begriff ,Big-Data” groRere Datenmengen ge-
meint sind, die eher schnell als langsam analysiert werden und auch
aus verschiedenen Quellen stammen, war zu vermuten. Von groRe-
rer analytischer Scharfe erscheint, dass die Daten303233
e umfassend, unstrukturiert und offen sind,
® automatisiert zu anderen Zwecken als zur Analyse erhoben wer-

den,
¢ oft von Konsumenten/Patienten selbst stammen und
¢ nicht auf Hypothesen, Modelle oder Kausalitdten zuriickgreifen.
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Wissenschaft

Die Datenquellen, aus denen sich Big-Data speist, sind vielfal-
tig und reichen von elektronischen Krankenunterlagen {iber Ab-
rechnungsdaten bis hin zu sharing-Daten aus Medical-Apps®** und
Wearables35. Die Einbeziehung von Beobachtungsstudien und Re-
gisterdaten ist moglich und stellt fiir die Versorgungsforschung ei-
nen wichtigen Gegenstand dar3. Fragestellungen zur Effectiveness
konnen auf dieser Basis gut beantwortet werden3®, Public Health-
Ansdtze konnen erfolgversprechend angegangen werden?®’. Prozesse
konnen verbessert werden3®®, unerwiinschte Ereignisse z.B. im Arz-
neimittelbereich sind Gegenstand von Big-Data-Analysen3®, gerade
wenn Patientenangaben mit einbezogen werden“®. Ein wichtiges
Anwendungsgebiet ist das Datenmanagement im Sinne der strati-
fizierten Medizin!. Wenn man ganz allgemein von dem Begriff der
Koordination ausgeht, der in der gesundheitspolitischen Diskussi-
on in den letzten Jahrzehnten eine zentrale Rolle gespielt hat*?43,
dann kann (zumindest im theoretischen Ansatz) die Diskussion um
die Koordination von Sektoren und Berufsgruppen als abgeschlos-
sen gelten, wadhrend das Thema der Koordination der Information
noch als weitgehend offen gelten muss. Dabei muss ein gewichtiges
Augenmerk auf die Weiterentwicklung der Analysemethodik gelegt
werden (hier nicht weiter ausgefiihrt), sei es bzgl. Registerstu-
dien“* oder der Verbindung von randomisierten und Beobachtungs-
studien.

Big-Data: ,,The End of Theory”?

Allerdings ist nicht zu Ubersehen, dass die Verfligharkeit und
Zugdnglichkeit von groRen Datenmengen aus unterschiedlichen
Datenquellen zu {berschieRenden Hoffnungen Anlass gibt, die
teilweise auch schlichtweg in die falsche Richtung gehen. Im Jahr
2008 verdffentlichte Chris Anderson, der Editor des Wired Ma-
gazine, den Artikel ,The End of Theory” mit der These, dass das
Hypothesen-freie Suchen nach Korrelationen, ermdglicht durch
unendliche Datenverfiigbarkeit und Rechnerkapazitdt, die wissen-
schaftliche Methode des Hypothesen-basierten Vorgehens abgeldst
hédtte*. Wenngleich nicht alle Big-Data-Protagonisten dieser These
in vollem Umfang folgen®, stellt diese Argumentation aus Sicht
der Versorgungsforschung doch eine erhebliche Gefahr dar. Man
muss sich hierzu vergegenwartigen, dass die Versorgungsforschung
auf der Synthese der naturwissenschaftlich-biomedizinischen For-
schung (voraussetzungsfrei, aufrechterhaltene Subjekt-Objekt-
Trennung) und der Sozialwissenschaften (zumindestens in der qua-
litativen Forschung theoriebasiert, Einfluss des Beobachters auf
das Untersuchungsobjekt wird akzeptiert) fuRt und auf diesem Weg
qualitativen Methoden den Weg in die Erforschung komplexer Gege-
benheiten des Gesundheitssystems geebnet hat. Empfehlungen zum
methodischen Vorgehen beinhalten deswegen auch regelméRig eine
sorgfdltige theoretische Voriiberlegung und Hypothesenbildung4’.
Die Versorgungsforschung muss sich insofern direkt angesprochen
fiihlen (und muss reagieren), denn die Big-Data-Diskussion riihrt an
ihrem historischen Begriindungszusammenhang; anderenfalls ver-
kiimmert die Versorgungsforschung zur bloRen Datenakkumulation.

Argumentativ stellt die ,End of Theory“-These keine so groRRe
Herausforderung dar. Jeder, der aktiv Wissenschaft betrieben hat,
weil3, dass Datenmenge und Erkenntnis eher in reziprokem Verhalt-
nis stehen. Eine der wichtigsten wissenschaftlichen Leistungen ist
die Reduktion auf wesentliche Aspekte, die nie voraussetzungslos,
sondern immer auf der Basis von Voriiberlegungen stattfindet. Al-
lein schon die sprachliche Fassung eines Ergebnisses erfordert eine
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Reduktion auf Begriffe, auch wenn insinuiert wird, dass auch diese
Schwierigkeit bei geniigendem Einsatz semantischer Instrumente
durch Big-Data-Analysen ersetzt werden konne“. Auch wenn im
Google Flu-Projekt angeblich eine halbe Milliarde von Korrelati-
onen gerechnet worden sind, ist dieses Vorgehen stark Kontext-
sensibel (s.0.), und die Ansicht, man brduchte, um Wissenschaft zu
betreiben, nur in einem quasi unendlichen Meer von Korrelationen
~schwimmen®, die sich automatisch der Wirklichkeit anpassen, ist
kaum zu halten, zu grofR ist die Gefahr von Scheinkorrelationen32.
Allerdings konnen auf diese Art entdeckte Korrelationen ihrer-
seits den Ausgangspunkt fiir eine Hypothesen-gestiitzte Big-Data-
Analyse darstellen32. In vielen Féllen der nun hdufig behaupteten
~Hypothesen-freien” Forschung verbirgt sich unter diesem Begriff
ein ganz konventionelles Testen von Korrelationen, die z.B. das
Entstehen oder Fortschreiten einer Erkrankung wie Diabetes melli-
tus beschreiben und wegen ihrer geringen Auspragung bislang nicht
entdeckt werden konnten3!.

Externe und normative Aspekte

Die vier genannten Aspekte, in denen Versorgungsforschung
Kompetenz aufweist und sich auf ihre wissenschaftlichen Grundaus-
sagen berufen muss, diirfen nicht in Vergessenheit geraten lassen:
Jede Thematik hat ihre Zeit. Technologie-Gldubigkeit, Hardware,
Datenverfiigharkeit und weit verbreitete Sharing-Bereitschaft sind
in der Lage, technologischen Optionen enorme Durchschlagskraft
zu verleihen, die sonst vielleicht eher FuBnote geblieben waren.
Jede Zeit kennt ihre ,,Durchbruchstechnologie”, sei es (in den letz-
ten 120 Jahren) die Chemie, die Kernspaltung, die Gentechnik, und
jetzt eben die Datenverarbeitung. Jede dieser Entwicklungen hat
die Gesellschaft z.T. tiefgreifend verdndert, aber in keinem Fall ist
es eine passive Verdnderung der Gesellschaft gewesen, sondern es
ist immer zu einem wechselseitigen Anpassungsprozess gekommen,
der auch die Schattenseiten der technologischen Neuerung sichtbar
gemacht hat.

So wird es auch im Fall der ,Big-Data“-Revolution kommen. Aus
Platzgriinden muss die Analyse hier liickenhaft bleiben, aber am
Anfang stehen uniibersehbar Fragen der allgemeinen gesellschaft-
lichen Verfassung. Wenn Apps diskutiert werden, die als ,Behavioral
Risk Factor Surveillance System”, in das nicht nur individuelles Ver-
halten, sondern auch das soziale Umfeld integriert wird, fungieren
wollen*®, dann ist hier ganz sicher eine Diskussion auf gesellschaft-
licher und politischer Ebene angezeigt, ob dieses Vorgehen mit den
Grundsdtzen einer freiheitlichen Gesellschaft kompatibel ist. Auch
kann nicht davon ausgegangen werden, dass Medical-Apps und die
damit verbundene Verhaltensdanderung die soziale Konstellation der
Gesellschaft unberiihrt lassen. Bereits in einem fast historisch an-
mutenden Artikel (,take two aspirin and tweet me in the morning”)
wird indirekt klar, dass hier ein Schicht-spezifisches Programm ver-
folgt wird®°. Teurere Wearables werden eher von gut Verdienenden
verwendet werden, drmere Schichten werden sich eine App fiir 0,99
Euro kaufen (und dafiir dann auf den Arztbesuch verzichten)*°.

Andere Fragen sind politisch-praktischer Natur: Ist es eigentlich
sinnvoll, die sektorenhaften ,Silos” im Gesundheitswesen durch
~Datenzusammenfiihrung” aufwendig (und u.U. mit hohen sozialen
Kosten) zu verbinden, statt das System insgesamt weiterzuentwi-
ckeln - ein hoch-integriertes System hat keine Sektor-bezogenen
Daten mehr, sondern Daten iiber die erfolgreiche oder nicht er-
folgreiche Behandlung von Patienten einer bestimmten Population
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(diese Diskussion erinnert etwas an die gegenwdrtige Qualitdtsdis-
kussion in Deutschland, auch hier sollen mit dem Begriff ,Qualitat”
Fehlanreize der aktuellen Strukturen neutralisiert werden®?).

Normative Aspekte werden in erster Linie durch das informa-
tionelle Selbstbestimmungsrecht (Bundesverfassungsgericht 1983)
und die Beachtung der Regeln des Datenschutzes angesprochen.
Obwohl der Datenschutz von Anfang an thematisiert wurde%?, ist
dieses Thema wahrscheinlich einer der Kernpunkte in dieser Diskus-
sion2%3, In einer Studie in den USA wurden allein zwischen 2010
und 2013 29 Millionen gestohlene elektronische Krankenakten iden-
tifiziert®, die auf dem Schwarzmarkt gehandelt werden?°. Allerdings
ist bei vielen Institutionen und auch bei der Anwendung von Apps
durchaus von einer formal vorliegenden Einverstdndniserkldarung
auszugehen; es muss also geklart werden, welche Anforderungen an
das Einverstdndnis zur Weitergabe von Daten gestellt werden miis-
sen®s. Zusdtzlich werden auch ethische Fragestellungen tangiert,
wenn etwa die Datenbestédnde derart detailliert werden, dass auto-
matisch auch Daten im sozialen Umfeld oder von Familienangehd-
rigen mit erfasst werden (wie bei genetischen Untersuchungen)®®,
oder wenn Daten erhoben werden, die fiir den Patienten gar keine
praktische Bedeutung haben®’.

Ganz im Mittelpunkt wird aber die Frage der Verantwortung ste-
hen, und zwar sowohl auf Seiten der Patienten, als auch auf der Sei-
te der Behandelnden, der Software-Produzenten und - im Rahmen
dieses Artikels besonders wichtig - der Wissenschaft. Wer haftet,
wenn sich ein Patient nicht nach den Aufforderungen seiner Med-
App richtet? Trdgt der Arzt auch die Verantwortung dafiir, dass der
Patient nicht von der App iiberfordert wird, wer garantiert die tech-
nische und praktische Umsetzung®? Ist dieser Aspekt dadurch ge-
deckt, dass man sich auf den selbstdndigen Patienten, ja sogar auf
die Argumentation bezieht, die Apps wiirden dem ,Empowerment”
der Patienten dienen und Fragen der Sicherheit stellten nur einen
Abwehrkampf der Behandler dar®3? Ahnlich wie es derzeit im Stra-
Renverkehr am Beispiel der fahrerlosen Autos diskutiert wird, muss
natiirlich auch gekldrt werden, wer die Verantwortung fiir tech-
nische oder Software-Defekte tragt, die zu einem Schaden fiihren®°.

Und last not least: Wird die Wissenschaft aus ihrer Verantwortung
entlassen, wenn es die ,Algorithmen” sind, die die Forschungser-
gebnisse entwickeln? Uns ist es noch gut in Erinnerung, was Frank
Schirrmacher zum Flugstop nach dem Ausbruch des isldndischen
Vulkans mit dem unaussprechlichen Namen Eyjafjalljokull sagte: Es
handele sich um die ,systematische Selbstentmachtigung der mo-
dernen Gesellschaft”. Wie kam er zu diesem Schluss? Der Flugstopp
basierte allein auf einem Algorithmus, ohne dass eine direkte Mes-
sung der Staubkonzentration in der Athmosphére iiberhaupt ver-
sucht worden waré®. <<
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Wissenschaft

Health services research
needs a digital agenda - eHealth,
Medical Apps und Big-Data

Datafication and digitalization, techniques for analysis of large data
sets, a common technology-orientation and sharing as a widely accep-
ted behavioral standard have succeeded in moving ehealth and big data
towards the top of the agenda. eHealth-and IT-interventions, with their
own complexity, are context-sensible themselfes and are also altering
the context to a large extent. While issues like improved availability
of data or better coordination are positive options for health services
research, the postulate of ,hyothesis-free” research solely based on
correlations without theoretical basis (,,end of theory”) is threatening
its scientific fundaments. Furthermore, discussion of normative (e.g.
data protection), evaluative (e.g. harm by erroneous software) and
ethical issues (primarily accountability of science) is requested.
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