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Datennutzung im Gesundheitswesen aus Sicht
der Versorgungsforschung

von Holger Gothe !, Enno Swart2 und Peter Ihle3

Daten im Gesundheitswesen zu Forschungs- und Entwick-
lungszwecken zu nutzen, wird zunehmend attraktiver.
Prinzipiell bieten sich zahlreiche Datenquellen dafiir an;
der Fantasie und den Erwartungen an neue Erkenntnis-
se scheinen kaum Grenzen gesetzt. Und doch stellen sich
wissbegierigen Datennutzern eine Reihe von Herausforde-
rungen in den Weg. Der vorliegende Beitrag beschreibt die
Chancen und Risiken der Datennutzung im Gesundheits-
wesen aus Sicht der Versorgungsforschung und schildert
das Alternieren zwischen Faszination und Erniichterung,
dem diejenigen sich ausgesetzt sehen, die den Daten auf
den Grund gehen wollen. Pointiert ldsst sich diese Polari-
sierung in fiinf Paradoxa fassen, die im Beitrag aufgezeigt
werden.

Schliisselwdrter: Versorgungsforschung, Datentranspa-
renz, Routinedaten, Sekundérdaten, Big Data

1 Datenverfiigbarkeit gestern, heute
und morgen

Das Interesse an der Nutzung von Daten im Gesundheits-
wesen ist in den vergangenen Jahren sprunghaft gestiegen.
Grunde dafiir gibt es viele: politische Setzungen wie die zu-
nehmende Bedeutung von bevidlkerungsbezogenen Nutzen-
nachweisen fiir gesundheitsbezogene Interventionen, techni-
sche Rahmenbedingungen wie die fulminante Entwicklung
der Informationstechnologie, die die Datenverarbeitung ei-
nem breiteren Publikum erschliefit. AufSerdem sind da die

Using data in the health care system for research and de-
velopment purposes is becoming increasingly attractive. In
principle, there are numerous data sources available for this
purpose; there seem to be no limits to the imagination and
expectations of new findings. However, there are a number
of challenges for data users who are eager to learn. This ar-
ticle points out the opportunities and risks of data use in the
German health care system from the perspective of health
services research and describes the alternation between fas-
cination and disillusionment that those who want to get to
the bottom of the data are exposed to. This polarization can
be summarized in five paradoxes, which are formulated in
the article.

Keywords: health services research, data transparency,
routine data, secondary data, big data

jungsten Impulse der Legislative: Mit dem ,Gesetz fir mehr
Sicherheit in der Arzneimittelversorgung” (GSAV) hat der
Gesetzgeber verfiigt, dass bestimmte Arzneimittel auch nach
der Zulassung sukzessive ihren zusétzlichen Nutzen belegen
sollen — und zwar anhand von Daten, die wihrend des Arz-
neimitteleinsatzes gesammelt werden sollen, mittels soge-
nannter anwendungsbegleitender Datenerhebungen. Solche
Entwicklungen in der Evidenzgenerierung werden nicht nur
bestimmten Datensammlungs- und Dokumentationsformen
wie beispielsweise Registern (Stausberg et al. 2020) Vorschub
leisten, sie fithren uns zugleich auch die damit einhergehen-
den Chancen und Risiken vor Augen.

1Dr. med. Holger Gothe, Bereich Versorgungsforschung, IGES Institut GmbH - Friedrichstrae 180 - 10117 Berlin - Telefon: 030 230809 91

E-Mail: holger.gothe@iges.com

2PD Dr. rer. biol. hum. Enno Swart, Institut fiir Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung (ISMG), Medizinische Fakultat - Otto-von-Guericke-
Universitat Magdeburg - Leipziger Str. 44 - 39120 Magdeburg - Telefon: 0391 67 24306 - E-Mail: enno.swart@med.ovgu.de

3Peter lhle, PMV forschungsgruppe, Universitat zu KdIn - HerderstralRe 52 - 50931 Kéln - Telefon: 0221 478 85532 - E-Mail: peter.ihle@uk-koeln.de

© GGW 2020 - Gothe, Swart, Ihle: Datennutzung im Gesundheitswesen aus Sicht der Versorgungsforschung - Jg. 20, Heft 3 (Juli), 7-13 7



ANALYSE

Die Datenlandschaft, die sich heute beobachten lisst, ist
bereits sehr facettenreich und birgt interessante Perspekti-
ven, ist aber bei weitem nicht das Arkadien, zu dem sie sich
bei kreativem Einsatz aller Moglichkeiten zum Vorteil der
Versicherten und Patienten entwickeln konnte.

2 Die Paradoxa der Datenlandschaft

Waren es in den Anfingen der Analyse grofier Datensit-
ze fur die Versorgungsforschung in erster Linie technische
Limitationen, die in apparativen Voraussetzungen begrin-
det waren, wie etwa der eingeschrankten Verfiigbarkeit und
Leistungsfahigkeit der notigen Hardware, so sind es heute
im Wesentlichen die Komponenten Datenschutz, Adminis-
tration, kritisch reflektierende Zuriickhaltung sowie fehlen-
de Fantasie beztiglich der Moglichkeiten, die einer freiziigi-
geren Nutzung von verfiigbaren und erschlieffbaren Daten
entgegenstehen. Hieraus ergeben sich mehrere Paradoxa, die
die Versorgungsforschung darin behindern, das Hochstmaf3
an Erkenntnis aus ihrem noch immer zu wenig genutzten
Substrat — ndmlich den Versorgungsdaten — zu ziehen. Fiinf
dieser Paradoxa sollen im Folgenden formuliert und zur Dis-
kussion gestellt werden.

2.1 Das Vorhanden-aber-spat-zuganglich-Paradoxon

Sekundirdaten, insbesondere die Routinedaten der Kranken-
kassen, entstehen zum Zeitpunkt der Leistungserbringung,
also in der Arztpraxis, in der Apotheke, im Labor, in den Kran-
kenhidusern und so weiter. Damit sind sie — zumindest theore-
tisch — sofort fiir Auswertungen zuganglich. Einer zeitnahen
Datenanalyse steht jedoch die Vielzahl der Leistungserbrin-
ger und damit auch die Vielzahl der Speicherorte entgegen.
Erst die abrechnungstechnischen Prozesse fithren die Daten
personenbezogen bei den Krankenkassen zusammen. Diese
Prozesse benétigen aber je nach betrachtetem Sektor unter-
schiedlich lange Ubermittlungszeiten: Daten aus dem stati-
ondren Sektor sind heutzutage oft schon nach nur wenigen
Tagen verfiigbar, Verordnungsdaten in der Regel innerhalb
eines Monats, Daten aus dem ambulanten arztlichen Sektor
hingegen erst nach mehreren Monaten. Eine Versorgungsfor-
schung, die alle Sektoren einschliefit und damit das Konzept
der Real World Data nahezu ideal bedient, hinkt zum jetzigen
Zeitpunkt der aktuellen Versorgungserbringung um rund ein
Jahr hinterher. Weitere administrative und qualitatssichernde
Prozesse im Zuge der Datenerschlieung verzégern die Analy-
se zusdtzlich. Von einer Datennutzung on demand kann also
nicht die Rede sein. Dieser Zeitverzug wirkt umso proble-
matischer, als dass akute Notfallsituationen schnelle datenba-
sierte Entscheidungen erfordern. Dies wird uns aktuell durch
die SARS-CoV-2-Pandemie deutlich vor Augen gefiihrt. Die
fiir solche Analysen und damit auch die Bewertung aktueller

Gesundheitslagen sowie das Monitoring und Management
des Versorgungsgeschehens bendtigten Daten sind bereits
personenbeziehbar im System: direkter Erregernachweis im
Labor, Liegezeiten im Krankenhaus mit Beatmungsstunden,
Komorbidititen und Arzneimitteltherapien aus dem ambu-
lanten Sektor; fir die Versorgungsforschung sind sie jedoch
erst frithestens zwolf Monate spater verfiigbar. So wird aus
etwas prinzipiell Vorhandenem etwas spat Zugéngliches.

2.2 Das Verlockend-aber-nicht-geheuer-Paradoxon

Durch ihre urspriingliche Zweckbestimmung — im Falle von
Krankenkassendaten zum Zwecke der Abrechnung von Ver-
sorgungsleistungen — sind die Daten in der Regel sehr gut ge-
eignet, alle in der alltdglichen Versorgungspraxis anfallenden
Leistungen abzubilden — zumindest, sofern es sich um Leistun-
gen handelt, die den Krankenkassen zur Erstattung tibermit-
telt werden. Dies ist insbesondere dann vorteilhaft, wenn ein
Blick tiber diejenigen Sektoren hinweg angestrebt wird, die an
einem komplexen Versorgungsgeschehen und insbesondere
bei chronisch-progredienten oder chronisch-exazerbierenden
Erkrankungen beteiligt sind. In solchen Konstellationen die
Prozessdaten der Krankenversicherungen — ob ihrer tiber den
primédren Zweck hinausgehenden Nutzung oft Sekundardaten
genannt — analysieren zu kénnen, ist aufgrund der Einblicke in
die stationare und ambulante Versorgung also sehr verlockend.
Zugleich wird die Euphorie dadurch geddmpft, dass aufgrund
der Zielsetzung, mit der diese Daten urspriinglich gesammelt
wurden, durch abrechnungsgetriggerte Phanomene (beispiels-
weise Upgrading und Upcoding von Leistungspositionen im
intramuralen Sektor) grundsatzlich ein Bias verbunden sein
kann: Sekundardaten werden von Kritikern zum Teil mit ge-
wissem Recht verstanden als Daten minderer Qualitit. Es ist
verlockend, in sie einzutauchen, liasst aber manches Partikular-
ergebnis als nicht ganz geheuer erscheinen.

2.3 Das Machbar-aber-nicht-sinnvoll-Paradoxon

Es ist unbestritten, dass grofle Datensitze, die nicht unter wis-
senschaftlichen Kautelen entstehen, wie dies klassischerwei-
se bei den sogenannten Sekundardaten der Fall ist, eine Reihe
von eindrucksvollen Vorteilen, aber auch einige gravierende
Nachteile haben, die es in lege artis durchgefithrten Auswer-
tungs- und Interpretationsprozessen zu berticksichtigen gilt.

Die Vorteile von Sekundirdaten liegen in erster Linie
darin, dass sie nicht durch systematische Fehler einer Ver-
suchsanordnung verzerrt sind, wie sie in Form von Ein- und
Ausschlusskriterien fir randomisierte kontrollierte Studi-
en (RCTs) typisch sind. Sekundardaten gestatten es zudem,
grofle Populationen tiber lange Zeitrdume zu analysieren.
Aufgrund ihrer Herkunft aus der Versorgungsrealitat ermog-
lichen sie eine Beobachtung von Interventionen unter den
naturalistischen Bedingungen des medizinischen Alltages
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ABBILDUNG 1

Positive Konnotationen des Begriffs Gesundheitsdaten im Internet

t

demokratisch.
SCHNELL S

rian

VORHANDEN 2GROSS

zuverlassig i <

longitudinal
prazise

UMFASS
zugangli

informativ

brauchbar

STRUKTURIERT

AKTUELL nitzlich
wirdieleitstres 00 L1 fQ ngrE|Ch

s
o0

Die Wortwolke veranschaulicht, wie haufig welche Begriffe im Zusammenhang mit dem Begriff Gesundheitsdaten im Internet auftreten. Am hdufigsten findet sich
die Attribution ,groR* mit 205.000, gefolgt von ,schnell“ mit 159.000 Nennungen. Schlusslicht ist ,wirklichkeitstreu® mit 25 Nennungen.

und sind damit fir die Nutzen- und Effizienzbewertung von
zunehmender Relevanz (Gothe et al. 2013; Swart et al. 2014).

Diese Vorteile gehen mit dem Nachteil einher, dass Ver-
gleiche von Populationen, die unterschiedlichen Interven-
tionen ausgesetzt sind, dadurch verzerrt sein kénnen, dass
die Zuweisung zur Interventions- und Kontrollgruppe nicht
a priori nach dem Zufallsprinzip erfolgen kann. Dies birgt die
Gefahr eines confoundings, wodurch die Interpretierbarkeit
und insbesondere das Ableiten kausaler Zusammenhénge
zwischen Intervention und Outcome kompromittiert wird
(Berger et al. 2009, Cox et al. 2009; Johnson et al. 2009) und
avancierte Methoden der Auswertung angezeigt sein konnen
(Hernan et al. 2008; Herndn und Robins 2017).

Hierin ist somit das dritte Paradoxon zu sehen, das die
Arbeit mit Versorgungsdaten kennzeichnet. Gleichwohl sind
Sekundirdaten, da sie genau dem Setting entstammen, fiir
das gemafl Finftem Buch des Sozialgesetzbuchs (SGB V)
Nutzen-, Schaden- und Effizienzeffekte von Interventionen
bewertet werden sollen, niamlich dem System der gesetzli-
chen Krankenversicherung (GKV), von unschétzbarem Wert
fir die Versorgungsforschung. Und aus diesem Grunde hat
die Sekundardatenforschung gerade in der zuriickliegenden
Dekade eine so beeindruckende Dynamik entfaltet.
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2.4 Das Aufdringlich-aber-sensibel-Paradoxon

Die Auswertung von Daten steht oftmals im Spannungsfeld
konkurrierender Interessen oder Vorgaben, umso mehr, als
dass es sich bei den hier betrachteten Gesundheitsdaten um
sensible und damit besonders schiitzenswerte Daten han-
delt (Amtsblatt der Europdischen Union: Verordnung (EU)
2016/679). Insbesondere das Spannungsfeld zwischen dem
Recht der Betroffenen auf informationelle Selbstbestimmung
auf der einen und dem Recht auf Freiheit der Forschung auf
der anderen Seite muss in jedem datenbasierten Projekt auf-
gelost werden, unter anderem durch ein zwingendes Daten-
schutzkonzept. Die Auswertung der Daten ist jedoch weniger
Selbstzweck, sondern geeignet, rechtliche Vorgaben zu er-
fuilllen, beispielsweise das Wirtschaftlichkeitsgebot nach §12
SGBYV (1):,Die Leistungen mussen ausreichend, zweckmafig
und wirtschaftlich sein.“ Aus dem Recht auf Forschung wird
dadurch die Verpflichtung, Entscheidungen fiir die Ubernah-
me einer Leistung durch die GKV datenbasiert zu fallen. In
§70 SGB V wird zudem festgeschrieben, dass ,die Versorgung
der Versicherten [...] in der fachlich gebotenen Qualitat |...] er-
bracht werden“ muss. Strukturierte Behandlungsprogramme
nach §137 SGB V miissen hinsichtlich ihrer Auswirkung auf
die Versorgung bewertet und evaluiert werden, Modellvorha-
ben missen wissenschaftlich begleitet werden (§63 SGB V).

Quelle: eigene Darstellung; Grafik: G+G Wissenschaft 2020
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ABBILDUNG 2

Bereits erhobene Routinedaten und weitere, prinzipiell einbindbare Daten
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Die Daten in der Mitte der Abbildung werden schon regelhaft erhoben und ausgewertet. Die Daten im Kreis darum herum lieBen sich einbinden. KIS steht dabei fiir
Krankenhausinformationssysteme, EMR fiir electronical medical record, QS fiir Qualitatssicherung und Omics fiir bioanalystische Hochdurchsatzverfahren.

Dies sind rechtliche Vorgaben, die eine versichertenbezogene
Datenbasis nahezu erzwingen. Und tiber allem steht das Prin-
zip der Solidargemeinschaft (§1 SGB V), das ein zusétzliches
Spannungsfeld aus dem Recht auf informationelle Selbstbe-
stimmung der Betroffenen und der gesetzlich verankerten
Verpflichtung zum Nachweis des partikularen Gruppennut-
zens aufbaut. Diese Spannungsfelder sind im jeweiligen For-
schungskontext immer wieder neu zu bewerten. Was sich
aufdrdngt, ist die Verpflichtung zur Forschung, auch wenn
ihr Substrat sensible Daten sind.

2.5 Das Leitlinienkonform-aber-missbrauchs-
gefahrdet-Paradoxon

Beftrwortern eines systematischen Ausbaus der Nutzung

von Versorgungsdaten und ihrer systematischen Vernetzung

wird in der 6ffentlichen Diskussion um Chancen und Ri-
siken regelmaflig vorgeworfen, unreflektiert und geradezu

10

iibergriffig die Nutzung von Daten zu empfehlen oder zu
fordern, die ihrem Charakter nach eine wissenschaftliche
Nutzung ausschliefen. Individuelle Gesundheitsdaten wer-
den jenseits von klinischer Forschung mit ihren strengen
organisatorischen und rechtlichen Rahmenbedingungen von
vielen Kritikern der Versorgungsdatenforschung als grund-
satzlich ungeeignet angesehen; eine entsprechende Nutzung
wird als unzuldssig verstanden. Diese Einschatzung resultiert
aus der Befuirchtung, ein zu liberaler Umgang mit den Daten-
bestinden wiirde die Biichse der Pandora 6ffnen und einer
unkontrollierten und unautorisierten Nutzung auch durch
Unbefugte den Weg ebnen.

Derartig unberechtigten und mangels konkreter Verstofie
in der Vergangenheit unbelegten Vorwiirfen begegnet die
Versorgungsforschung damit, dass sie selbst sich spezifi-
sche Regeln des wissenschaftlichen Arbeitens, der Reflexion
tiber Potenziale und Limitationen der Nutzung dieser Daten
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sowie der Transparenz tber ihr wissenschaftliches Tun ge-
geben hat. Etablierte Leitlinien wie die Gute Praxis Sekun-
dédrdatenanalyse (GPS) (Swart et al. zo15), die Gute Praxis
Datenlinkage (GPD) (March et al. 2019) und der Berichts-
standard STROSA (Swart et al. 2016) seien hier genannt. Zu-
sammen mit den weitergehenden gesetzlichen Regelungen,
etwas der Datenschutzgrundverordnung (DSGVO), ist damit
bestméglich Gewdhr gegeben, dass jenseits eines begriin-
deten Verdachts eben kein Missbrauch dieser Daten anzu-
nehmen ist. Das sieht auch das Bundesverfassungsgericht
so, das im Mairz 2020 einen Eilantrag gegen die Revision
der Datentransparenzverordnung nach Paragraf 303 a—f im
Rahmen des Digitale-Versorgung-Gesetzes (DVG) abschlagig
beschieden hat.

3 Datenbegehrlichkeiten der
Versorgungsforschung

Bei allen in den fiinf Paradoxa aufgegriffenen Vorziigen
sind Sekundéardaten jedoch mit dem grundsitzlichen Nach-
teil behaftet, dass in ihnen fiir gewo6hnlich keine Daten aus
der Vermessung (also Korpergewicht, Grofle etc.), keine
klinischen Befundparameter, keine (patho)physiologischen
Messwerte, Untersuchungs- oder Laborbefunde enthal-
ten sind. Auch ist die Patientenperspektive in Form von
patient related outcomes oder der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt nicht hinreichend abgebildet. Die alleinige
Nutzung von Sekundérdaten greift daher an vielen Stellen
zu kurz. Allerdings weisen auch eigens erhobene klinische
oder patientenindividuelle Priméardaten allein in der Regel
nicht den erforderlichen Informationsgehalt auf. Daher ist
die Verkntipfung von Priméar- und Sekundardaten, zum Bei-
spiel fir die Evaluation von Therapieregimes chronischer
Erkrankungen, bei denen Patienten zwischen verschie-
denen Versorgungssektoren navigieren, die Methode der
Wabhl. Schliefilich kann ein allumfassendes Bild langfristi-
ger Behandlungseffekte sowie ihrer Kosten-Effektivitat nur
gezeichnet werden, wenn beide Datentypen miteinander
verkniipft werden. Wiirden solche Optionen genutzt, er-
gdben sich giinstige Perspektiven sowohl fiir die Versor-
gungsforschung als auch fir die Versorgungsplanung und
-steuerung. Auch koénnten Leistungserbringer die Entwick-
lung von Parametern wie Qualitatsmafien, Verlaufsinforma-
tionen und Befunden wihrend des Behandlungsprozesses
monitorieren, begleitend analysieren und gegebenenfalls
steuernd in die medizinische Versorgung eingreifen (Pa-
radebeispiel fiir ein System der ,lernenden Versorgung®).
Ergebnisse derartiger Studien konnten neben ihrer unmit-
telbaren Verwertbarkeit in der Nutzenbewertung auch Aus-
gangspunkt fir gesundheitsokonomische Extrapolationen
und Hochrechnungen auf zukiinftige Versorgungspotenzi-
ale sein (Matusiewicz und Wasem 2012; Gothe et al. 2013).

ANALYSE

Die NAKO-Gesundheitsstudie stellt ein herausragendes
Beispiel fiir die Potenziale eines Datenlinkage dar. Sie ist die
bislang grofite in Deutschland etablierte epidemiologische
Kohortenstudie. Thre netto iiber 200.000 Teilnehmer werden
regelméafiig im Abstand von vier bis fiinf Jahren umfangreich
zu aktuellen (chronischen) Erkrankungen, Risikofaktoren und
vielfdltigen Determinanten von Gesundheit und Krankheit
befragt und einem vielféltigen Untersuchungsprogramm un-
terzogen inklusive der Sammlung von Biomaterialien. Ein
erweitertes Programm sowie eine Magnetresonanztomografie
(MRT) sind fiir eine Teilmenge der Teilnehmer vorgesehen
(GNCC 2014; Wichmann et al. zo12). Ziel der Studie ist die
Untersuchung der Ursachen fiir chronische Krankheiten, ih-
rer vorklinischen Stadien und ihres weiteren Verlaufs. Das
Ergebnis der zunidchst fir zehn Jahre finanzierten, aber auf
einen langeren Verlauf ausgelegten Studie ist der Aufbau und
die breite Nutzung einer Forschungsdatenbank aus Primar-
und erganzenden Gesundheits- und Registerdaten. Zu denen
gehoren Routinedaten verschiedener Sozialversicherungstra-
ger (unter anderem gesetzliche Kranken- und Rentenversiche-

Wer ist AGENS?

AGENS ist eine stetig wachsende Non-Profit-Arbeitsgruppe, die
sich dem Themenfeld Sekunddrdaten verschrieben hat. Zu AGENS
gehoren derzeit rund 450 Kollegen aus Forschung und Praxis,

aus den Reihen der Sekundardatennutzer wie auch der Dateneig-
ner. Die Mitgliedschaft bei den Muttergesellschaften Deutsche
Gesellschaft fiir Sozialmedizin und Pravention (DGSMP) und/oder
Deutsche Gesellschaft fiir Epidemiologie (DGEpi) wird ausdriick-
lich empfohlen, ist aber nicht Voraussetzung fiir eine Mitarbeit.

Welche Ziele verfolgt AGENS?

AGENS wirkt darauf hin, den Zugang zu Sekundardaten zu erleich-
tern und damit deren Nutzung fiir wissenschaftliche Forschung zu
verbessern. Ein ganz wesentlicher Aspekt fiir das Engagement von
AGENS sind dabei von jeher der Datenzugang und die Datenaufbe-
reitung als essenzielle Voraussetzungen jeder nachfolgenden Da-
tenanalyse. Dabei wirkt AGENS auch bei Politikberatung mit, etwa
bei der Novellierung des § 303f SGB V oder der Ausgestaltung des
im Digitale-Versorgung-Gesetz (DVG) angelegten Forschungsdaten-
zentrums. Wichtig dabei ist die Beachtung datenschutzrechtlicher
Belange bei gleichzeitiger Forderung der (Versorgungs-)Forschung.

Wie funktioniert AGENS?

AGENS stellt ein offenes Forum fiir alle Interessenten an Sekundar-
datenanalysen dar. Der Informationsaustausch erfolgt iiber

den stetig wachsenden E-Mail-Verteiler, am Rande eigener
Veranstaltungen und in speziellen Sessions auf den Jahrestagun-
gen der Muttergesellschaften. Bei Interesse an Informationen
Uber die Aktivitaten von AGENS geniigt eine Mail an
enno.swart@med.ovgu.de.
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rung) und Daten der epidemiologischen und klinischen Krebs-
register. Diese Daten dienen primar der passiven teilnehmer-
bezogenen Nachverfolgung und sind geeignet, dem héufig
selektiven loss to follow-up zu begegnen, der Kohortenstudien
immanent ist (Stallmann et al. 2zo15). Eine mit 9o Prozent
sehr hohe Quote der aktiven Einwilligung der Teilnehmer zur
erganzenden Nutzung dieser Daten belegt die grundsitzlich in
der Bevolkerung vorhandene Bereitschaft zur Nutzung dieser
Daten fiir wissenschaftliche Zwecke (Schipf et al. z020).

Das Sekundiardatenkonzept schliefit von seinem Grundver-
standnis keine Datenquelle aus. Ganz im Gegenteil, es konnte
sogar als Verpflichtung an die Forschenden verstanden wer-
den, alle verfiigbaren Daten daraufhin zu priifen, ob sie ,als
Basis fiir Auswertungen im Sinne der wissenschaftlichen Fra-
gestellung” geeignet sind (GPS, Leitlinie 3, Empfehlung 3.1;
siehe Swart et al. 2015). Vor dem Hintergrund dieser Hypothe-
se 6ffnet sich ein Datenhorizont, der schier unerschopflich zu
sein scheint: Wearables generieren sekundengenaue Tagesak-
tivitatsprofile von Personen; Gesundheits-Apps driangen auf
den Markt und dokumentieren das Krankheitsgeschehen; in
unterschiedlichen Plattformen der sozialen Medien werden
gesundheitsrelevante Daten im Tagebuchformat gesammelt.
Dass diese Informationen grundsitzlich als Datenbasis fir
Sekundidrdatenanalysen dienen kénnen, kann nicht bezwei-
felt werden. Welche Voraussetzungen aber miissen sie erfiil-
len, um auch den Standards guter wissenschaftlicher Praxis
zu geniigen? Diese Frage ldsst sich nicht allein theoretisch
beantworten. Auch die Routinedaten haben erst durch ih-
re aktive Nutzung fiir Forschungsprojekte den Beweis ihrer
Eignung erbracht. Spezifische Analysemethoden mussten
entwickelt und validiert werden, Fallstricke bei Analyse und
Ergebnisinterpretation mussten erkannt und diskutiert wer-
den. Diesen datenspezifischen Evolutionsprozess, zuweilen
als  digitale Transformation im Gesundheitswesen“ (Matusie-
wicz et al. 2017) bezeichnet, werden auch neue Datenkérper
durchlaufen. Welche Daten am Ende in empirische Prozesse
einbezogen werden, wird nicht zuletzt von der fantasievollen
Ausgestaltung und Durchfithrung innovativer Versorgungs-
forschungsprojekte abhangen.

Wer tiber neue Daten fiir die Versorgungsforschung spricht,
kommt nicht umhin, auch iiber neue Auswertungskonzepte
und neue Datenhaltungskonzepte zu sprechen. Unter dem
Schlagwort ,kiinstliche Intelligenz durchforsten neue Aus-
wertungstools die Daten, oft vergesellschaftet mit dem Be-
griff ,Big Data“. Vielversprechende Ansatze sind gemacht, ei-
ne abschlieende Beurteilung mit der Brille der Versorgungs-
forschung scheint aber verfriiht. Gleiches gilt auch fiir die
Beurteilung neuer Datenhaltungskonzepte. Verteilte Datenban-
ken sollen die aus datenschutzrechtlicher Sicht problematische
Datenkonzentration vermeiden helfen, intelligente Analyse-
Wizards durchforsten heterogene Datenbanken, verkniipfen
und analysieren die benotigten Daten und stellen lediglich

das Ergebnis zur Verfiigung. Das Kopieren von sensiblen Da-
tenbankinhalten wird dadurch vermieden. Eng verbunden
mit dem Begriff der verteilten Datenbanken sind auch smart
contracts auf Basis des Block-Chain-Konzepts. Personen kon-
nen damit ihre Daten beispielsweise fiir Forschungsprojekte
bereitstellen ohne Einschaltung eines Dritten (zum Beispiel
Notar oder Vertrauensstelle) und kénnen die Erlaubnis zur
Datennutzung jederzeit auch wieder revidieren. Auch hierfiir
existieren vielversprechende Ansitze, die sich in der Praxis
aus Sicht der Versorgungsforschung zu bewahren haben.

4 Fazit

Die Notwendigkeit einer intensiveren wissenschaftlichen
Nutzung verfiigbarer Daten zeigt der durch Bundesgesund-
heitsminister Jens Spahn aktiv vorangetriebene Prozess
der Uberarbeitung der Datentransparenzverordnung nach
§303 ff. SGB V, in dem zunichst die Daten der gesetzlichen
Krankenversicherung und perspektivisch weitere Datenkor-
per einer umfangreicheren Nutzung durch Dritte zugefiihrt
werden sollen. Im aktuellen Referentenentwurf werden die
Limitationen der bisherigen tiber das (vormals) DIMDI zu-
ganglichen Daten des morbiditatsorientierten Risikostruktur-
ausgleichs tiberwunden, und es wird — bei allen verbliebenen
offenen Fragen der konkreten Umsetzung — gezeigt, wie eine
neue Datenbereitstellungs- und Nutzungskultur zukinftig
aussehen konnte, mit dem Ziel, die aufgezeigten Paradoxa
zumindest teilweise zu iiberwinden.
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