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WORUM GEHT ES? 
Es gibt zahlreiche positive Beispiele für Innovationen bei 
Patient*innendaten im Gesundheitswesen. Dazu gehören 
die computergestützte Verwaltung in Arztpraxen, 
elektronische Patient*innenausweise und der digitale 
Austausch von Diagnoseberichten und Bildern, die oft zu 
reibungsloseren Arbeitsabläufen und Serviceleistungen 
beigetragen haben. Die kontinuierliche Erweiterung der 
Arten von gespeicherten Daten, der ermöglichten 
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 können 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 darüber, welche Daten wie, 
wie lange und von wem gespeichert werden sollen, sind 
oft undurchsichtig oder sogar willkürlich.  

Kurzum: Die maßgeblichen Strukturen für digitale Ge-
sundheitsakten passen nicht mehr zu den Wissensanfor-
derungen an die jeweilige Technologie. Es ist daher an 
der Zeit, ein Governance-Modell für Patient*innendaten 
einzuführen, welches die Komplexität der anstehenden 
Fragen widerspiegelt. Weil immer mehr Menschen auf 
unterschiedliche und neue Weisen betroffen sind, müs-
sen verschiedene Menschen mit unterschiedlichem Wis-
sen kontinuierlich in die Bewertung der getroffenen Ent-
scheidungen einbezogen werden. 

 

Öffentliche 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 Europäi-
schen Kommission umgesetzt wird, um Unsicherheiten 
bei technologischen Innovationen zu reduzieren. Gover-
nance-Prinzipien wie Antizipation, Reflexivität, Inklu-
sion und Responsivität 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-
scheidungsträger*innen und Regulierungsbehörden blei-
ben relativ informell, unsystematisch und implizit. Umso 
wichtiger ist es, RRI auf nationaler Ebene auszubuchsta-
bieren. 

IN KÜRZE 
• Durch elektronische Gesundheitsakten  

werden personenbezogene Daten digital  
speicherbar und abrufbar. 

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

• In Österreich sind derzeit Patient*innendaten 
von ca. 96 Prozent der Bevölkerung durch 
„ELGA“ abrufbar. 

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

Fo
to

: r
aw

bi
xe

l /
 U

ns
pl

as
h 

ECKDATEN 
Projekttitel:  SmartCare – Smart City hypothe-

sis and ICTs use and governance 
in the healthcare sector in the 
City of Vienna. 

Projektteam:  Sinozic, T., Rose, G. 
Laufzeit: 08/2018 – 01/2020 
Auftraggeber: Stadt Wien MA7 



 

IMPRESSUM: Medieninhaber: Österreichische Akademie der Wissenschaften; Juristische Person öffentlichen Rechts (BGBl. 569/1921 i.d.F. BGBl. I 31/2018); 
Dr. Ignaz Seipel-Platz 2, A-1010 Wien; Herausgeber: Institut für Technikfolgen-Abschätzung (ITA); Apostelgasse 23, A-1030 Wien; www.oeaw.ac.at/ita | Er-
scheinungsweise: Die ITA-Dossiers erscheinen unregelmäßig und dienen der Veröffentlichung der Forschungsergebnisse des ITA. Die Dossiers werden in 
kleiner Auflage gedruckt und open access über das Portal „epub.oeaw“ zur Verfügung gestellt: epub.oeaw.ac.at/ita/ita-dossiers | ISSN: 2306-1960 
Dieses Werk ist lizenziert unter einer Creative Commons Namensnennung 4.0 International Lizenz: creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.de 
ITA-Dossier Nr. 57, Juni 2021, epub.oeaw.ac.at/ita/ita-dossiers/ita-dossier057.pdf | Koautoren: Rose, G. 

 

57 

WESENTLICHE ERGEBNISSE 
ELGA ist im europäischen Vergleich, insbesondere mit 
Ländern wie Großbritannien und Deutschland, eine er-
folgreiche Infrastruktur, die effizient implementiert 
wurde. Aus Interviews mit den Hauptakteur*innen, die 
bei der Einführung 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 
Regulierungsbehörden, die dem System positiv gegen-
überstanden; (2) die rechtzeitige Schaffung einer Regulie-
rungsbehörde, die finanzielle und politische Unterstüt-
zung von der Bundesregierung, den Bundesländern und 
dem Sozialversicherungssystem hatte; (3) die Stabilität 
der ursprünglichen Ziele (Austausch von Gesundheits-
daten) während des Implementierungsprozesses; und (4) 
die Beachtung der öffentlichen Akzeptanz durch die Ein-
führung der Opt-out-Option. Verschiedene Stakeholder 
wie Ärzte*Ärztinnen und Patient*innen wurden wäh-
rend der Gestaltung des Systems in unterschiedlichem 
Ausmaß in die Bewertung einbezogen. 

 
Patient*innen können ihre medizinischen ELGA-Daten 
einsehen 

Diese inklusiven Elemente, die allerdings nur punktuell 
im Prozess auftraten, führten zur Dezentralisierung der 
Datenerhebung und -speicherung über die Bundesländer 
hinweg, der Vorgabe, dass die Daten nicht für die For-
schung verwendet werden, und der Opt-out-Option. Al-
lerdings sind die Anforderungen an das System sehr dy-
namisch und die Regeln ändern sich mit den Umständen. 
Zum Beispiel werden nun einige ELGA-Daten doch für 
die Forschung zur Verfügung gestellt. Während die Opt-
Out-Option zunächst eine geeignete Option war, um die 
individuelle Entscheidungsfreiheit und Privatsphäre zu 
wahren, führte sie während der Corona-Krise zu Diskri-
minierung: Wer sich von ELGA abgemeldet hat, erhielt 
keine kostenlosen Covid-19-Testkits. Solche diskriminie-
renden Schritte untergraben das öffentliche Vertrauen 
und müssen offen diskutiert werden.  

WAS TUN?  
Merkmale von elektronischen Gesundheitsakten, wie 
ihre Funktionen, Regeln und Zusammenhänge, werden 
im Laufe der Zeit und unter sich ändernden Umständen 
und Anforderungen ständig in Frage gestellt. Diese 
Systeme müssen so geregelt werden, dass sie dauerhaft 
auf die Aufrechterhaltung und Stärkung gesellschaftli-
cher Werte reagieren können, anstatt sie zu untergra-
ben. 

• Der Prozess der Bewertung der Vorzüge und Folgen 
neuer digitaler Innovationen im Gesundheitswesen, 
wie z.B. die Einführung elektronischer Gesundheits-
aktensysteme, muss systematisch und offen sein und 
die Prozesse müssen jedes Mal wiederholt werden, 
wenn es eine wesentliche Änderung am System gibt 
(z.B. eine neue Funktion, Regel oder Verbindung, die 
die Bevölkerung betrifft). 

• Die derzeitigen Entscheidungsstrukturen und -pro-
zesse für öffentlich finanzierte, umfassende Patien-
teninformationssysteme müssen kontinuierlich auf 
ihre Fähigkeit hin evaluiert werden, soziale Probleme 
zu lösen und gesellschaftliche Bedürfnisse zu erfül-
len. Dazu gehören neben der Verbesserung der Pati-
entenversorgung auch der freie Wille, die Fairness, 
die Privatsphäre 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 ändern und 
die Anforderungen an die Daten steigen. 
 

KONTAKT 
Tanja Sinozic 
E-Mail: tamail@oeaw.ac.at  
Telefon: +43 1 51581-6582 

ZUM WEITERLESEN 
 
Iakovleva, T., Oftedal, E. M. and Bessant, J., (2019) (eds) 
Responsible Innovation in Digital Health: Empowering the 
Patient, Cheltenham, Edward Elgar. 
e-elgar.com/shop/gbp/responsible-innovation-in-digi-
tal-health-9781788975056.html 
 

https://www.e-elgar.com/shop/gbp/responsible-innovation-in-digital-health-9781788975056.html
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.de
http://epub.oeaw.ac.at/ita/ita-dossiers
http://epub.oeaw.ac.at/ita/ita-dossiers/ita-dossier057.pdf

