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Keine Kl in der Medizin
-~ ohne die Patienten

Was erklart die Bereitschaft, Gesundheits-
daten zu teilen? Ein Forschungsprojekt
an der TU Minchen ging dieser Frage nach.

&

Von Tim Biithe,
Janina Steinert und
Henrike Sternberg

Unstliche Intelligenz hat enormes

Potential, die medizinische Diaghose
und Behandlung jeder und jedes Einzel-
nen zu verbessern sowie die Effizienz und
Stabilitat des Gesundheitswesens insge-
samt zu erhohen. Die Chancen der K|, die-
ses Potential zu entfalten, hangen jedoch
stark von der Vollstandigkeit bzw. Ver-
zerrungsfreiheit und Qualitat der Daten
ab, auf die die Kl zurlickgreifen kann,
um Muster zu erkennen. Eine Kl, die auf
einem Datensatz beruht, in dem nur die
erfolgreichen Falle der Anwendung einer
Behandlungsmethode erfasst wurden,
vermittelt ein gefahrlich verzerrtes Bild
der Wirksamkeit dieser Methode. Ahn-
lich sind Gesundheitsdaten, die nur Infor-
mationen Uber Menschen enthalten, die
bereits langer in drztlicher Behandlung
sind, fur die Friherkennung neuer Infek-
tionskrankheiten wenig aussagekraftig.

Wann sind Menschen bereit,
Gesundheitsdaten zu teilen?

Die Einflihrung elektronischer Patienten-
akten (ePA) kann zu solch unverzerrten,
qualitativ hochwertigen Daten fiihren
— 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 MafRRe mit dem
Vertrauen in Wissenschaft — aber
noch starker mit dem Vertrauen in
staatliche Einrichtungen.

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

Grundsdtzlich hohe Bereit-
schaft zum Datenteilen

Zunachst die gute Nachricht: Nahe-
zu zwei Drittel der deutschen Bevolke-
rung (64,8 %) sind grundsdtzlich bereit,
anonymisierte Daten aus ihrer elektro-
nischen Patientenakte ,fir Zwecke der
Friherkennung und der medizinischen
Forschung im Interesse der Verbesse-
rung der Gesundheitsversorgung” ver-
wenden zu lassen. Dies ist das Ergebnis
einer reprasentativen Umfrage, die wir im
Januar/Februar 2024 durchgefiihrt haben.
Darin haben wir die rund 4.000 Umfrage-
teilnehmerinnen und -teilnehmer gebe-
ten, uns fir verschiedene Funktionen
von ePAs zu sagen, ob sie diese aktivie-
ren bzw. deaktivieren wiirden. Das Ergeb-
nis bedeutet allerdings auch, dass etwa
ein Drittel der Bevolkerung derzeit nicht
dazu bereit ist, Gesundheitsdaten zu tei-
len. Auffallig ist, dass die Unterstltzung
fir diese Nutzung von ePA-Daten zehn
bis 20 Prozentpunkte geringer ist als fir
jede andere Form der Nutzung und kaum
hoher als die grundsatzliche Bereitschaft
zur Organspende. Hierflr schwankte die
Unterstiitzung in Umfragen in den letz-
ten Jahren zwischen 40 und 84 Prozent.
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Experimentelle Erforschung
der Beweggriinde

Untersucht wurde in der Umfrage auch
die Bereitschaft der Menschen, sich eine
elektronische Patientenakte (ePA) mit
den eigenen medizinischen Daten fillen
zu lassen sowie die Beurteilung der ePA
insgesamt unter Berlcksichtigung der
,ZU erwartenden Vorteile (einschlieBlich
des personlichen und gesellschaftlichen
Nutzens)“ und der ,Nachteile (einschlieR-
lich Risiken und Verluste)”.

Dazu wurde einer reprasentativen
Kontrollgruppe nur gesagt, dass ePAs
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den Patienten ermoglichen, ,Informati-
onen Uber ihre Gesundheit [...] zu spei-
chern und bei Bedarf mit Arzten 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 6stlichen oder west-
lichen Bundeslandern ebenso strukturier-
te Versuchsgruppe wurde hingegen auf
den konkreten Vorteil von ePAs fiir die
,Friherkennung von Gesundheitsrisiken
und Fortschritte in der medizinischen
Forschung“ hingewiesen (Abb. 1).

Uberraschenderweise verringerte der
Hinweis auf die mogliche Nutzung von
ePA-Daten flr die Friiherkennung und die
medizinische Forschung die Bereitschaft,
sich eine elektronische Gesundheitsakte
einrichten zu lassen (d. h. sie mit medizi-
nischen Informationen zu fillen), und er
fuhrte zu einer insgesamt schlechteren
Gesamtbeurteilung der ePAs gegenlber
der Kontrollgruppe (Abb. 2).

Differenzierte Betrachtung
der experimentellen Befunde

Um die Griinde flr diesen unerwarteten
Effekt mit Sicherheit festzustellen, bedarf
es zusatzlicher Forschung. Es gibt aber eine
Reihe von Anhaltspunkten aus den Ant-
worten auf andere Fragen, einschlieBlich

Elektronische Patientenakten bieten Vorteile, bergen aber auch Risiken, die
insbesondere MaBnahmen zum Schutz der Privatsphidre und hochste Standards der

Datensicherheit erfordern.

Die Risiken wurden und werden viel diskutiert; die Vorteile weitaus weniger, sollten
aber auch in Betracht gezogen werden.

Ein Vorteil ist:

Elektronische Patientenakten ermdglichen
Friiherkennung von Gesundheitsrisiken
und Fortschritte in der medizinischen Forschung

Wenn Sie die anonymisierte Weiterleitung Ihrer Daten erlauben, kdnnen Grippewellen und
andere ansteckende Krankheiten frihzeitig erkannt werden. Dies ermdglicht gezielte
MaRnahmen zur Reduzierung von Infektionsrisiken und zur Vermeidung von Engpassen
bei wichtigen medizinischen Ressourcen. Anonymisierte Daten aus elektronischen
Patientenakten ermdglichen zudem zuverldssigere Erkenntnisse iber die Effektivitat
verschiedener Behandlungsmethoden sowie grofe Fortschritte bei der Erforschung
seltener Krankheiten. Elektronische Patientenakten verbessern somit die Stabilitat und

Qualitat des Gesundheitswesens.

Abb. 1: Experimenteller Prompt

Akademie Aktuell

Alle Abb.: TUM



3.2024

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

Allgemein sind Sorgen um Daten-
sicherheit und Verlust der Privatsphare
in Deutschland weit verbreitet. Wer zu
anderen Fallen von Datenmissbrauch
und nicht eingehaltenen Versprechen
von Datensicherheit Parallelen sieht,
steht auch der ePA sehr skeptisch gegen-
Uber. Und der Verweis auf die mogliche
Nutzung der ePA-Daten durch staatliche
Gesundheitseinrichtungen und medizi-
nische Forschung, d.h. auf den mogli-
chen Zugriff durch Personen jenseits der
eigenen Arztinnen und Arzte, scheint sol-
che Sorgen hinsichtlich Privatsphare und
Datensicherheit zu verstarken bzw. zu
aktivieren: Hinweise auf Datensicherheit,
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den ,glasernen” Menschen, (Daten-)Dieb-
stahl und Hacker finden sich in den Ant-
worten der Versuchsgruppe mehr als 25 %
haufiger als in der Kontrollgruppe.

Zudem korreliert die Bereitschaft zur
Datenspende in hohem MaRe mit dem
Vertrauen in Wissenschaft sowie in Wis-
senschaftlerinnen und Wissenschaftler —
aber noch starker mit dem Vertrauen in
staatliche Einrichtungen wie Gesund-
heitsbehorden oder das Robert Koch-
Institut. Die differenzierte Analyse der
in Abb. 2 dargestellten Effekte in Abhan-
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 -maBnahmen schwindet.

Konsequenzen fiir Politik
und Gesellschaft

1) Appelle zur Einrichtung von elektroni-
schen Patientenakten und insbeson-
dere zur Datenspende als Beitrag zum
Gemeinwoh! bzw. Verweise auf Ver-
wendung von personlichen Daten zur
Friherkennung gesundheitlicher Risi-
ken und Fortschritte in der medizini-
schen Forschung — so attraktiv solche
Appelle erscheinen mogen — dirften
wenig wirksam oder sogar kontrapro-
duktiv sein.

Fokus

2) MaRnahmen staatlicher Einrichtun-
gen und Verhaltensweisen politischer
Reprasentanten, die zum Vertrauen in
Staat und Regierung beitragen, leisten
(auch) einen Beitrag zum Kl-gestitzten
Fortschritt in der Medizin —und umge-
kehrt: Geschehnisse und Verhaltens-
weisen, die das Vertrauen in Staat und
Politik schwachen, haben auch gesund-
heitliche Folgen.

Prof. Dr. Tim Biithe

hat den Lehrstuhl fir Internatio-
nale Beziehungen der Hochschule
fir Politik an der TU Miinchen
inne. Er ist Vorsitzender des Senats
der TUM und Mitglied der BAdW.

Prof. Dr. Janina Steinert

hat die Professur fir Global Health
der Hochschule fir Politik an der
TU Minchen inne.

Henrike Sternberg

promoviert an den beiden o. g.
Professuren. Sie ist Stipendia-
tin der Studienstiftung des
Deutschen Volkes und des

Marianne-Plehn-Programms.
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Abb. 2: Interesse an der Einrichtung der ePA und Gesamtbeurteilung | Abb. 3: Versuchsgruppen-Effekte in Abhangigkeit vom Vertrauen
der ePA, wenn gleichzeitig auf konkrete Vorteile hingewiesen wurde. | in staatliche Gesundheitsinstitutionen. Zusatzlich zu diesen Experi-
Dargestellt ist der Mittelwertvergleich; der Unterschied ist in beiden | menten nimmt auch die Ausgangsbeurteilung von ePAs mit
Fallen statistisch signifikant. hoherem Vertrauen in nationale Gesundheitseinrichtungen zu.
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