
22 A k a d e m i e  A k t u e l l

Fokus

Ill
us

tr
at

io
n:

 K
le

on
 M

ed
ug

or
ac

 fü
r A

ka
de

m
ie

 A
kt

ue
ll

3.2024



23A k a d e m i e  A k t u e l l

Fokus3.2024

Vo n  T i m  B ü t h e ,  
J a n i n a  S t e i n e r t  u n d  
H e n r i k e  S t e r n b e r g 

Keine KI in der Medizin  
ohne die Patienten

Wa s  e r k l ä r t  d i e  B e r e i t s c h a f t ,  G e s u n d h e i t s - 
d a t e n  z u  t e i l e n ?  E i n  F o r s c h u n g s p r o j e k t  
a n  d e r  T U  M ü n c h e n  g i n g  d i e s e r  F r a g e  n a c h .

 K ünstliche Intelligenz hat enormes 
Potential, die medizinische Diagnose 

und Behandlung jeder und jedes Einzel-
nen zu verbessern sowie die Effizienz und 
Stabilität des Gesundheitswesens insge-
samt zu erhöhen. Die Chancen der KI, die-
ses Potential zu entfalten, hängen jedoch 
stark von der Vollständigkeit bzw. Ver-
zerrungsfreiheit und Qualität der Daten 
ab, auf die die KI zurückgreifen kann, 
um Muster zu erkennen. Eine KI, die auf 
einem Datensatz beruht, in dem nur die 
erfolgreichen Fälle der Anwendung einer 
Behandlungsmethode erfasst wurden, 
vermittelt ein gefährlich verzerrtes Bild 
der Wirksamkeit dieser Methode. Ähn-
lich sind Gesundheitsdaten, die nur Infor-
mationen über Menschen enthalten, die 
bereits länger in ärztlicher Behandlung 
sind, für die Früherkennung neuer Infek-
tionskrankheiten wenig aussagekräftig.

Wa n n  s i n d  M e n s c h e n  b e r e i t , 
G e s u n d h e i t s d a t e n  z u  t e i l e n ? 

Die Einführung elektronischer Patienten-
akten (ePA) kann zu solch unverzerrten, 
qualitativ hochwertigen Daten führen 
– aber nur, wenn die  Menschen bereit 
sind, ihre Gesundheitsdaten in der ePA zu 
hinterlegen und sie zur (anonymisierten!) 
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Die Bereitschaft zur Datenspende 
korreliert in hohem Maße mit dem 
Vertrauen in Wissenschaft – aber 
noch stärker mit dem Vertrauen in 
staatliche Einrichtungen.

E x p e r i m e n t e l l e  E r f o r s c h u n g 
d e r  B e w e g g r ü n d e

Untersucht wurde in der Umfrage auch 
die Bereitschaft der Menschen, sich eine 
elektronische Patientenakte (ePA) mit 
den eigenen medizinischen Daten füllen 
zu lassen sowie die Beurteilung der ePA 
insgesamt unter Berücksichtigung der 
„zu erwartenden Vorteile (einschließlich  
des persönlichen und gesellschaftlichen 
Nutzens)“ und der „Nachteile (einschließ-
lich Risiken und Verluste)“.

Dazu wurde einer repräsentativen 
Kontrollgruppe nur gesagt, dass ePAs 

den Patienten ermöglichen, „Informati-
onen über ihre Gesundheit […] zu spei-
chern und bei Bedarf mit Ärzten zu tei-
len“ – und dass dies Vorteile bringe, aber 
auch Risiken, von denen die Risiken [in 
Deutschland] viel diskutiert worden sei-
en, „die Vorteile weitaus weniger“. Eine 
im Hinblick auf Alter, Geschlecht, Bildung 
und Wohnort in den östlichen oder west-
lichen Bundesländern ebenso strukturier-
te Versuchsgruppe wurde hingegen auf 
den konkreten Vorteil von ePAs für die 
„Früherkennung von Gesundheitsrisiken 
und Fortschritte in der medizinischen  
Forschung“ hingewiesen (Abb. 1).

Überraschenderweise verringerte der 
Hinweis auf die mögliche Nutzung von 
ePA-Daten für die Früherkennung und die 
medizinische Forschung die Bereitschaft, 
sich eine elektronische Gesundheitsakte 
einrichten zu lassen (d. h. sie mit medizi-
nischen Informationen zu füllen), und er 
führte zu einer insgesamt schlechteren 
Gesamtbeurteilung der ePAs gegenüber 
der Kontrollgruppe (Abb. 2).

D i f f e r e n z i e r t e  B e t r a c h t u n g  
d e r  e x p e r i m e n t e l l e n  B e f u n d e

Um die Gründe für diesen unerwarteten 
Effekt mit Sicherheit festzustellen, bedarf 
es zusätzlicher Forschung. Es gibt aber eine 
Reihe von Anhaltspunkten aus den Ant-
worten auf andere Fragen, einschließlich 

Nutzung freizugeben. Ein von uns gemein- 
sam geleitetes Forschungsprojekt zur 
Einführung digitaler Technologien im 
Gesundheitswesen versucht, die Beweg-
gründe für (und wider) die Bereitschaft 
zum Teilen von Gesundheitsdaten besser 
zu verstehen.

G r u n d s ä t z l i c h  h o h e  B e r e i t -
s c h a f t  z u m  D a t e n t e i l e n

Zunächst die gute Nachricht: Nahe-
zu zwei Drittel der deutschen Bevölke-
rung (64,8 %) sind grundsätzlich bereit, 
anonymisierte Daten aus ihrer elektro-
nischen Patientenakte „für Zwecke der  
Früherkennung und der medizinischen 
Forschung im Interesse der Verbesse-
rung der Gesundheitsversorgung“ ver-
wenden zu lassen. Dies ist das Ergebnis 
einer repräsentativen Umfrage, die wir im 
Januar/Februar 2024 durchgeführt haben. 
Darin haben wir die rund 4.000 Umfrage-
teilnehmerinnen und -teilnehmer gebe-
ten, uns für verschiedene Funktionen 
von ePAs zu sagen, ob sie diese aktivie-
ren bzw. deaktivieren würden. Das Ergeb-
nis bedeutet allerdings auch, dass etwa 
ein Drittel der Bevölkerung derzeit nicht 
dazu bereit ist, Gesundheitsdaten zu tei-
len. Auffällig ist, dass die Unterstützung 
für diese Nutzung von ePA-Daten zehn 
bis 20 Prozentpunkte geringer ist als für 
jede andere Form der Nutzung und kaum 
höher als die grundsätzliche Bereitschaft 
zur Organspende. Hierfür schwankte die 
Unterstützung in Umfragen in den letz-
ten Jahren zwischen 40 und 84 Prozent.
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Abb. 1: Experimenteller Prompt
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Abb. 2: Interesse an der Einrichtung der ePA und Gesamtbeurteilung 
der ePA, wenn gleichzeitig auf konkrete Vorteile hingewiesen wurde. 
Dargestellt ist der Mittelwertvergleich; der Unterschied ist in beiden 
Fällen statistisch signifikant. 

Abb. 3: Versuchsgruppen-Effekte in Abhängigkeit vom Vertrauen 
in staatliche Gesundheitsinstitutionen. Zusätzlich zu diesen Experi-
menten nimmt auch die Ausgangsbeurteilung von ePAs mit  
höherem Vertrauen in nationale Gesundheitseinrichtungen zu.
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   Gesamtbeurteilung    ePA einrichten lassen

einer offenen Frage zu Vor- und Nachteilen 
der elektronischen Gesundheitsakte. Ins-
besondere zeigt sich bei dieser mit unse-
rem Mitarbeiten Chris Schönherr durch-
geführten Analyse:

Allgemein sind Sorgen um Daten-
sicherheit und Verlust der Privatsphäre  
in Deutschland weit verbreitet. Wer zu 
anderen Fällen von Datenmissbrauch 
und nicht eingehaltenen Versprechen 
von Datensicherheit Parallelen sieht, 
steht auch der ePA sehr skeptisch gegen-
über. Und der Verweis auf die mögliche 
Nutzung der ePA-Daten durch staatliche 
Gesundheitseinrichtungen und medizi-
nische Forschung, d. h. auf den mögli-
chen Zugriff durch Personen jenseits der 
eigenen Ärztinnen und Ärzte, scheint sol-
che Sorgen hinsichtlich Privatsphäre und 
Datensicherheit zu verstärken bzw. zu 
aktivieren: Hinweise auf Datensicherheit, 
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den „gläsernen“ Menschen, (Daten-)Dieb-
stahl und Hacker finden sich in den Ant-
worten der Versuchsgruppe mehr als 25 % 
häufiger als in der Kontrollgruppe.

Zudem korreliert die Bereitschaft zur 
Datenspende in hohem Maße mit dem 
Vertrauen in Wissenschaft sowie in Wis-
senschaftlerinnen und Wissenschaftler – 
aber noch stärker mit dem Vertrauen in 
staatliche Einrichtungen wie Gesund-
heitsbehörden oder das Robert Koch-
Institut. Die differenzierte Analyse der 
in Abb. 2 dargestellten Effekte in Abhän-
gigkeit vom Grad des Vertrauens in staat-
liche Gesundheitsinstitutionen (Abb. 3) 
zeigt, dass der negative Effekt mit zuneh-
mendem Vertrauen und besserer Beurtei-
lung staatlicher Gesundheitseinrichtun-
gen und -maßnahmen schwindet.

K o n s e q u e n z e n  f ü r  P o l i t i k  
u n d  G e s e l l s c h a f t

1)  Appelle zur Einrichtung von elektroni-
schen Patientenakten und insbeson- 
dere zur Datenspende als Beitrag zum 
Gemeinwohl bzw. Verweise auf Ver-
wendung von persönlichen Daten zur 
Früherkennung gesundheitlicher Risi-
ken und Fortschritte in der medizini-
schen Forschung – so attraktiv solche 
Appelle erscheinen mögen – dürften 
wenig wirksam oder sogar kontrapro-
duktiv sein. 
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H. Sternberg, J. Steinert, T. Büthe:  
Compliance in the Public versus  
the Private Realm: Economic  
Preferences, Institutional Trust 
and COVID-19 Health Behaviors, 
in: Health Economics 33,5  
(Mai 2024), S. 1055–1119.

2)  Maßnahmen staatlicher Einrichtun-
gen und Verhaltensweisen politischer 
Repräsentanten, die zum Vertrauen in 
Staat und Regierung beitragen, leisten 
(auch) einen Beitrag zum KI-gestützten 
Fortschritt in der Medizin – und umge-
kehrt: Geschehnisse und Verhaltens-
weisen, die das Vertrauen in Staat und 
Politik schwächen, haben auch gesund-
heitliche Folgen.


