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Gesundheitsakten
digital

Durch elektronische

werden personenbezogene Daten
speicherbar und abrufbar.

Diese Systeme erweitern kontinuierlich die
Art und den Umfang der gespeicherten
Patient*innendaten.

In Osterreich sind derzeit Patient*innendaten
von ca. 96 Prozent der Bevolkerung durch
,ELGA” abrufbar.

Wenn neue Funktionen und Verwendungs-
zwecke zum System hinzugefiigt werden,
miissen die Vorteile und Risiken auf offene
und umfassende Weise bewertet werden.

WORUM GEHT ES?

Es gibt zahlreiche positive Beispiele fiir Innovationen bei
Patient*innendaten im Gesundheitswesen. Dazu gehoren
die computergestiitzte Verwaltung in Arztpraxen,
elektronische Patient*innenausweise und der digitale
Austausch von Diagnoseberichten und Bildern, die oft zu
reibungsloseren Arbeitsablaufen und Serviceleistungen
beigetragen haben. Die kontinuierliche Erweiterung der
Arten von gespeicherten Daten, der ermdglichten
Funktionen und der geschaffenen Verbindungen wirft
jedoch einige entscheidende Fragen auf: Wie werden die
Daten genutzt? Wer hat Zugriff? Welche Risiken birgt die
Erweiterung des Systems um neue Funktionen, wie z.B.
die Erfassung von Impfungen? Wie konnen die
Entscheidungsstrukturen angepasst werden, um dem
neuen Wissensbedarf zur Antizipation von Risiken und
Nutzen gerecht zu werden? Krisen wie Covid-19 erfor-
dern die Sammlung und Analyse von immer mehr Daten,
um die Ausbreitung von Krankheiten zu kontrollieren.
Doch die Entscheidungen dariiber, welche Daten wie,
wie lange und von wem gespeichert werden sollen, sind
oft undurchsichtig oder sogar willkiirlich.
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Kurzum: Die mafsgeblichen Strukturen fiir digitale Ge-
sundheitsakten passen nicht mehr zu den Wissensanfor-
derungen an die jeweilige Technologie. Es ist daher an
der Zeit, ein Governance-Modell fiir Patient*innendaten
einzufiihren, welches die Komplexitat der anstehenden
Fragen widerspiegelt. Weil immer mehr Menschen auf
unterschiedliche und neue Weisen betroffen sind, miis-
sen verschiedene Menschen mit unterschiedlichem Wis-
sen kontinuierlich in die Bewertung der getroffenen Ent-
scheidungen einbezogen werden.

Offentliche E-Health-Anwendungen werden
kontinuierlich erweitert

Verantwortungsvolle  Forschung und Innovation
(Responsible Research and Innovation, RRI) ist ein An-
satz zur Technologie-Governance, der von der Europai-
schen Kommission umgesetzt wird, um Unsicherheiten
bei technologischen Innovationen zu reduzieren. Gover-
nance-Prinzipien wie Antizipation, Reflexivitat, Inklu-
sion und Responsivitat werden eingesetzt, um Innovati-
onen schrittweise zu begleiten. Variationen dieser
Prinzipien werden seit langem bei der Implementierung
von Gesundheitstechnologien auf nationaler Ebene in
Europa verwendet, aber ihre Interpretationen durch Ent-
scheidungstrager*innen und Regulierungsbehoérden blei-
ben relativ informell, unsystematisch und implizit. Umso
wichtiger ist es, RRI auf nationaler Ebene auszubuchsta-

bieren.
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WESENTLICHE ERGEBNISSE

ELGA ist im européischen Vergleich, insbesondere mit
Landern wie Grofsbritannien und Deutschland, eine er-
folgreiche Infrastruktur, die effizient implementiert
wurde. Aus Interviews mit den Hauptakteur*innen, die
bei der Einfithrung von ELGA beteiligt waren, ergaben
sich im Rahmen des SmartCare-Projekts vier Hauptfakto-
ren, die diesem Erfolg zugrunde liegen: (1) ein bereits be-
stehendes Netzwerk von Akteur*innen des Gesund-
heitssektors ~und  formellen und  informellen
Regulierungsbehorden, die dem System positiv gegen-
iiberstanden; (2) die rechtzeitige Schaffung einer Regulie-
rungsbehorde, die finanzielle und politische Unterstiit-
zung von der Bundesregierung, den Bundeslandern und
dem Sozialversicherungssystem hatte; (3) die Stabilitat
der urspriinglichen Ziele (Austausch von Gesundheits-
daten) wéhrend des Implementierungsprozesses; und (4)
die Beachtung der 6ffentlichen Akzeptanz durch die Ein-
fithrung der Opt-out-Option. Verschiedene Stakeholder
wie Arzte*Arztinnen und Patient*innen wurden wih-
rend der Gestaltung des Systems in unterschiedlichem
Ausmaf in die Bewertung einbezogen.

Patient*innen konnen ihre medizinischen ELGA-Daten
einsehen

Diese inklusiven Elemente, die allerdings nur punktuell
im Prozess auftraten, fithrten zur Dezentralisierung der
Datenerhebung und -speicherung iiber die Bundeslander
hinweg, der Vorgabe, dass die Daten nicht fiir die For-
schung verwendet werden, und der Opt-out-Option. Al-
lerdings sind die Anforderungen an das System sehr dy-
namisch und die Regeln dndern sich mit den Umstanden.
Zum Beispiel werden nun einige ELGA-Daten doch fiir
die Forschung zur Verfiigung gestellt. Wahrend die Opt-
Out-Option zunéachst eine geeignete Option war, um die
individuelle Entscheidungsfreiheit und Privatsphére zu
wahren, flihrte sie wahrend der Corona-Krise zu Diskri-
minierung: Wer sich von ELGA abgemeldet hat, erhielt
keine kostenlosen Covid-19-Testkits. Solche diskriminie-
renden Schritte untergraben das 6ffentliche Vertrauen
und miissen offen diskutiert werden.

AR

WAS TUN?

Merkmale von elektronischen Gesundheitsakten, wie
ihre Funktionen, Regeln und Zusammenhinge, werden
im Laufe der Zeit und unter sich &ndernden Umstinden
und Anforderungen stindig in Frage gestellt. Diese
Systeme miissen so geregelt werden, dass sie dauerhaft
auf die Aufrechterhaltung und Starkung gesellschaftli-
cher Werte reagieren konnen, anstatt sie zu untergra-
ben.

e Der Prozess der Bewertung der Vorziige und Folgen
neuer digitaler Innovationen im Gesundheitswesen,
wie z.B. die Einfithrung elektronischer Gesundheits-
aktensysteme, muss systematisch und offen sein und
die Prozesse miissen jedes Mal wiederholt werden,
wenn es eine wesentliche Anderung am System gibt
(z.B. eine neue Funktion, Regel oder Verbindung, die
die Bevolkerung betrifft).

e Die derzeitigen Entscheidungsstrukturen und -pro-
zesse fur oOffentlich finanzierte, umfassende Patien-
teninformationssysteme miissen kontinuierlich auf
ihre Fahigkeit hin evaluiert werden, soziale Probleme
zu 16sen und gesellschaftliche Bediirfnisse zu erfiil-
len. Dazu gehoren neben der Verbesserung der Pati-
entenversorgung auch der freie Wille, die Fairness,
die Privatsphére und die Autonomie bei der Speiche-
rung und dem Abruf von digitalisierten Patientenin-
formationen.

¢ Es ist besonders wichtig, offen und systematisch mit
Expert*innen und Laien den Schutz und die Siche-
rung gesellschaftlicher Werte zu evaluieren und neu
zu bewerten, wenn sich die Bedingungen @ndern und
die Anforderungen an die Daten steigen.
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