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Als in den USA im Jahr 2009 die HIN1-
Epidemie, die sogenannte Schweinegrip-
pe, ausbrach, hatte Google kurz zuvor ein
wichtiges Ziel erreicht. Es war ihnen ge-
lungen, auf Basis ihrer riesigen Daten-
bestdnde ein geeignetes mathematisches
Modell zu ermitteln, das Google-Suchbe-
griffe identifiziert, deren haufige Nutzung
den Verlaufvon Grippeepidemien vorher-
sagen kann. Anhand der Verwendungs-
muster der identifizierten Suchbegriffe
war es den amerikanischen Gesundheits-
behorden moglich, die raumliche Aus-
breitung der HIN1-Epidemie in Echtzeit
abzubilden und geeignete Vorkehrungs-
mafSnahmen zu treffen.

Auch wenn eine in Science verdffent-
lichte Studie der Northeastern Universi-
ty Schwichen in der allgemeinen Vorher-
sagequalitdt des Algorithmus aufzeigt, ist
dies trotz allem ein eindrucksvolles Bei-
spiel fiir Big Data im Gesundheitswesen,
das Viktor Mayer-Schonberger und Ken-
neth Cukier in ihrem Bestseller ,,Big Data“
beschreiben. Big Data wird in der Fachli-
teratur hdufig mit den sogenannten drei
»V“in Verbindung gesetzt: grofie Daten-
mengen (Volume), die kaum oder sehr
heterogen strukturie rt vorliegen (Varie-
ty) und die mithilfe mathematisch-sta-
tistischer Verfahren und Optimierungs-
algorithmen moglichst flexibel und in
Echtzeit verarbeitet werden (Velocity).
Big Data bezieht sich damit nicht nur auf
grofSe Datensammlungen, sondern eben-
so auf die angewendeten Auswertungsme-
thoden, die grundsitzlich nicht hypothe-
sengetrieben sind. Big Data zielt darauf ab,
oftmals durch die Anwendung von Data-
Mining-Methoden, in mdglichst kurzer
Zeit Korrelationen, also Zusammenhénge,
in Datenbestinden zu identifizieren. Sehr
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Grof3e Datensammlungen
im Gesundheitswesen —
Chance oder Risiko?

héufig wird dabei gleichzeitig auf unter-
schiedliche, nicht grundsitzlich qualitéts-
gepriifte Quellsysteme zuriickgegriffen.
Damit unterscheidet sich Big Data von
grofl angelegten Forschungsdatenban-
ken, die Daten, in der Regel strukturiert
und qualitdtsgepriift, als Basis hypothe-
sengetriebener Forschung bereitstellen.
Zwischen diesen beiden Extremen liegen
grof3e Datenbanken, die nicht primér zu
Forschungszwecken angelegt werden, wie
etwa Abrechnungsdaten der Krankenver-
sicherungen, die aber dennoch ein grof3es
Potenzial fiir die Forschung bieten.

In Deutschland ist die Nutzung von
Big Data durch die Wissenschaft recht-
lich deutlich stirker eingeschrinkt als
beispielsweise in den USA. So ist es unter
anderem nicht moglich, auf Basis von
Krankenversicherungsdaten mithilfe von
Data-Mining-Methoden Arzneimittelri-
siken im alltdglichen Gebrauch aufzude-
cken. Dennoch ist Big Data auch aus dem
deutschen Gesundheitswesen kaum noch
wegzudenken. Zahlreiche Apps und Ge-
rate wie Fitnessarmbéander sammeln Bio-
signale oder andere gesundheitsrelevan-
te Daten etwa zum Ess- oder Bewegungs-
verhalten. Sie geben den Nutzerinnen
und Nutzern kurzfristig Riickmeldung zu
ihrem Verhalten oder ihrem Gesundheits-
zustand, und das hdufig nicht nur auf Ba-
sis deren eigener Daten, sondern eben-
so auf Basis der Daten weiterer Personen
oder anderer Quellen.

In der hypothesengestiitzten Gesund-
heitsforschung spielen grofle Daten-
sammlungen in nahezu allen Bereichen
eine grofle Rolle. So nimmt etwa die Ge-
netik eine immer wichtigere Stellung
ein: Uber 20.000 Gene werden regelmi-
ig untersucht, inwieweit sie Krankheiten
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und Gesundheit beeinflussen. Ein ande-
res Beispiel ist die elektronische Gesund-
heitskarte, iiber die zukiinftig die Behand-
lungsdaten aller gesetzlich Versicherten,
die einer Speicherung nicht widerspre-
chen, auf einer Serverplattform erfasst
werden sollen. Ziel ist es, durch die zusatz-
lichen Informationen, die dem Arzt oder
der Arztin zur Verfiigung gestellt werden,
die Gesundheitsversorgung zu verbes-
sern. Auch im Rahmen epidemiologischer
Studien werden grofle Datenbanken auf-
gebaut, in denen nicht nur medizinische
Parameter, sondern auch Lebensstilfak-
toren und soziodemografische Variablen
von Personen erfasst werden, um so Ursa-
chen von Erkrankungen besser erforschen
zu konnen. Aktuell startet mit der Natio-
nalen Kohorte die bisher grofite Gesund-
heitsstudie in Deutschland. Insgesamt sol-
len von 200.000 Personen, die ihr Einver-
stindnis gegeben haben, Informationen
zu Lebensstil, Vorerkrankungen und Risi-
kofaktoren héufiger Volkskrankheiten wie
Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Diabetes,
Krebs oder Demenz gesammelt und ano-
nymisiert ausgewertet werden.

Fir die Wissenschaft besitzen grofle
Datensammlungen ein enormes Poten-
zial zur Beantwortung komplexer Frage-
stellungen. Die langfristigen Auswirkun-
gen von Ereignissen wie Lirmbelastungen
oder eines geringen soziodkonomischen
Status in unterschiedlichen Altersstadien
auf die Gesundheit im gesamten Lebens-
verlauf oder die Zusammenhinge zwi-
schen Lebensstil, Genetik und dem Auf-
treten von Krankheiten wie Demenz oder
Krebs sind hier nur zwei von vielen Bei-
spielen. Aus den gewonnenen Ergebnis-
sen lassen sich dann Handlungsempfeh-
lungen und Leitlinien ableiten, die einen
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direkten Nutzen fiir die Bevolkerung und
das sie behandelnde medizinische Fach-
personal haben. Gleichzeitig ebnen grof3e
Datensammlungen den Weg zu einer per-
sonalisierten und selbstbestimmteren me-
dizinischen Versorgung. Mithilfe moder-
ner Medien sind die Menschen in der La-
ge, ihren Gesundheitszustand eigenstin-
dig zu kontrollieren. Dabei konnten z. B.
individuelle Grenzwerte fiir Blutdruck
oder Blutzucker festgelegt werden.

Alle genannten Beispiele zeigen, dass
einerseits grofle Datensammlungen aus
dem Gesundheitswesen gar nicht mehr
wegzudenken sind. Andererseits steht ein
grofler Teil der Bevolkerung der zuneh-
menden Datensammlung in allen Lebens-
bereichen durch eine Reihe aktuell aufge-
tretener Skandale im Umgang mit sen-
siblen Daten, wie etwa dem NSA-Uber-
wachungsskandal, teils unsicher, teils kri-
tisch gegeniiber. Umso mehr stehen alle
Akteure in der Pflicht, einen sicheren und
transparenten Umgang mit groflen Da-
tensammlungen zu garantieren. Dazu ge-
héren, wenn moglich, eine weitgehende
Anonymisierung der Daten und die An-
wendung von Speicher- und Verschliisse-
lungslosungen nach héchsten technischen
Standards, aber auch die Festlegung von
Rahmenbedingungen, unter denen ver-
schiedene Datenquellen miteinander ver-
kniipft werden diirfen, und transparente
Regeln, wer die gewonnenen Erkenntnis-
se zu welchem Zweck nutzen darf. Auch
die Frage, wie dem Konflikt zwischen
sinnvoller Datensammlung und unrecht-
mafiger Vorratsdatenspeicherung Rech-
nung getragen werden soll, gilt es zu be-
antworten.

Das zu Beginn aufgefiihrte Beispiel der
HINI1-Epidemie zeigt, dass auch die Ge-
sundheitspolitik und die entsprechen-
den Behorden von der Nutzung von Big
Data profitieren konnen. Thre Rolle ist
in Deutschland aktuell aber insbesonde-
re darin zu sehen, Diskussionen zu unter-
stiitzen und die Nutzung grofler Daten-
sammlungen durch eine Gesetzgebung zu
untermauern, die gleichermaflen relevan-
ten datenschutzrechtlichen Bedingungen
Rechnung trégt wie auch eine Forschung
im Interesse und zum Nutzen der Bevol-
kerung moglich macht, statt diese zu ver-
hindern.

Das hier vorgelegte Themenheft setzt
sichin 11 Beitrdgen mit den Chancen und
Herausforderungen grofer Datensamm-
lungen fiir die gesundheitsbezogene For-
schung auseinander. Dem Thema Big
Data kommt dabei eine zentrale Rolle zu,
die Behandlung des Themas geht aber da-
riiber hinaus.

Die ersten vier Beitrdge behandeln das
Thema Big Data aus einer iibergreifen-
den Perspektive. In einem programmati-
schen Beitrag vertritt V. Mayer-Schonber-
ger die Position, dass Big Data-Ansitze ei-
nen bisher kaum vorstellbaren beschleu-
nigten Zugang zu wissenschaftlichen Er-
kenntnissen, insbesondere in den Berei-
chen der Lebens- und Sozialwissenschaf-
ten, ermoglichen werden. Dabei werde es
tiber die Weiterentwicklung von digitalen
Techniken bei der Sammlung und Analy-
se von Daten auch zur Verdnderung wis-
senschaftlicher Erkenntnismethoden ins-
gesamt kommen. Der Autor warnt aber
auch vor den Gefahren einer missbrauch-
lichen Verwendung von Big-Data-Ansit-
zen.

Auch S. Riiping sieht das Gesundheits-
wesen einschliefilich der Forschung in der
Medizin als einen Bereich mit einem be-
sonders hohen Potenzial fiir Big-Data-
Ansitze. Neue, fir die Gesundheitsfor-
schung wissenschaftlich wie klinisch in-
teressante Datenquellen und innovative
Moglichkeiten der Datenanalyse stiinden
inzwischen zur Verfiigung. Als hervorzu-
hebende Beispiele aus der Wissenschaft
nennt er die Omics-Forschung und hoch-
auflosende bildgebende Verfahren sowie
aus der medizinischen Praxis die elektro-
nische Patientenakte und frei verfiigba-
re Offentliche Daten. Auf der Ebene der
Analytik sieht er insbesondere deutliche
Fortschritte bei der Informationsextrak-
tion aus Textdaten. Der Autor verweist
auch darauf, dass medizinspezifische Be-
sonderheiten wie Datenkomplexitit und
rechtliche sowie ethische Rahmenbedin-
gungen bisher zu einer weniger intensi-
ven Anwendung von Big-Data-Ansitzen
in der Medizin als in anderen Bereichen
gefiithrt haben.

S. Bender und P. Elias analysieren den
Einfluss von gesetzlichen Entwicklungen
in der Européischen Union (EU) auf den
grenziiberschreitenden Zugang zu Mikro-
daten fiir die Forschung. Die Autoren be-
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schreiben zwei unterschiedliche Entwick-
lungstendenzen: zum einen die Ambitio-
nen, die gemeinsame Nutzung von Daten
iiber die Staatsgrenzen zu ermdglichen,
zum anderen die Bemithungen um einen
innerhalb der EU harmonisierten Geset-
zesrahmen, um Missbrauch personlicher
Informationen zu verhindern. Diese Ent-
wicklungen werden mit Bezug zur An-
wendung von Big Data diskutiert.

K. Wegscheider und U. Koch-Gromus
diskutieren, inwieweit Big-Data-Ansat-
ze fiir die Weiterentwicklung der Ver-
sorgungsforschung genutzt werden kon-
nen. Die Autoren verweisen einerseits da-
rauf, dass Kernaufgaben der Versorgungs-
forschung wie Theoriebildung, wertende
Evaluation oder der Nachweis von Inter-
ventionserfolgen von der ausschlief3lich
auf Korrelationen aufbauenden Big-Da-
ta-Methodik weder unterstiitzt noch er-
setzt werden kénnen. Andererseits sehen
sie bei Big Data das Potenzial, die Versor-
gungsforschung bei ihren Aufgaben in der
Datenverkniipfung, bei der Abbildung
von Versorgungspfaden, beim schnellen
Zugriff z. B. auf Daten zum Inanspruch-
nahmeverhalten sowie bei der Pradiktion
und der Hypothesengenerierung substan-
ziell zu unterstiitzen.

Die nachfolgenden drei Beitrige bezie-
hen sich nicht auf Big Data, sondern auf
andere Ansitze im Kontext grofler Da-
tensiatze. W. Ahrens und K.-H. Jockel be-
schreiben in ihrem Beitrag die bereits
oben erwihnte Nationale Kohorte. In ih-
rem Rahmen ist in @iber 18 Studienzent-
ren in Deutschland die Untersuchung
von insgesamt 200.000 Frauen und Mén-
nern im Alter von 20-69 Jahren vorgese-
hen. Inhaltlich zielt die Kohortenstudie
auf die Erforschung von Krankheitsur-
sachen im Zusammenhang mit Lebens-
gewohnbheiten, genetischen, soziodkono-
mischen, psychosozialen und umweltbe-
dingten Faktoren bei den grofien Volks-
krankheiten. Die Autoren beschreiben
ausfiithrlich, warum die Nationale Kohor-
te trotz ihres auflergewdhnlich grofSen
Umfangs nicht als Big-Data-Projekt an-
gesehen werden kann.

S. Jacobs, C. Stallmann und I. Pigeot
verweisen darauf, dass die von ihnen
grundsitzlich favorisierten Kohortenan-
satze fehleranfillig gegeniiber Selektions-
effekten oder Verzerrungen aufgrund lii-



ckenhafter Erinnerungen sein kénnen.
Diese Beeintriachtigungen der Aussage-
kraft von Kohortenstudien kénnen nach
ihrer Ansicht zumindest teilweise da-
durch ausgeglichen werden, dass Primér-
daten aus der Kohortenstudie auf Indivi-
dualebene mit Sekundar- und Registerda-
ten (insbesondere Kranken- und Renten-
versicherungsdaten, Angaben der Bun-
desagentur fiir Arbeit sowie Krebsregis-
terdaten) verlinkt werden. Die besonde-
ren Stdrken solcher Sekundér- und Re-
gisterdaten liegen im Umfang an Detail-
informationen, in den langen Beobach-
tungszeitraumen und groflen Populati-
onen. Die Autorengruppe diskutiert die
mit diesen Datenquellen gleichzeitig ver-
bundenen Einschrinkungen und die in
Deutschland bestehenden rechtlichen Re-
striktionen.

E. Garbe und I. Pigeotverweisen in ih-
rem Beitrag auf den Nutzen grofler Ge-
sundheitsdatenbanken fiir die Arzneimit-
telrisikoforschung wegen der damit ver-
bundenen Méglichkeit eines prospekti-
ven Monitorings der Arzneimittelsicher-
heit nach Zulassung. Dieser Zugang ist
aber nur fiir eine kleinere Teilgruppe von
Arzneimittel-exponierten Patienten ei-
ne realistische Option. Als weiterfithren-
de Ansitze beschreiben und analysieren
die Autorinnen verschiedene in den USA
erprobte Modelle einer Verkniipfung der
Daten unterschiedlicher elektronischer
Gesundheitsdatenbanken (Sentinel-Initi-
ative, Observational Medical Outcomes
Partnership). Fiir Deutschland sehen die
Autorinnen die Notwendigkeit von ge-
setzlichen Verdnderungen, um die Da-
tengrundlage fiir die Arzneimittelsicher-
heit zu verbessern.

Die nachfolgenden drei Beitrige set-
zen sich mit unterschiedlichen Nutzungs-
feldern und Anwendungsmaoglichkeiten
von Big Data-Ansitzen auseinander. M.
Zwick prognostiziert, dass Big Data in den
kommenden Jahren nahezu alle Bereiche
der amtlichen Statistik verdndern wird. Es
wird kiinftig nach Ansicht des Autors vor
allem darum gehen, die richtigen, schon
vorhandenen Datenbestdnde zu identi-
fizieren und in addquater Weise zu nut-
zen. Auf diesem Wege sind noch zahlrei-
che Fragen zur Qualitit der Daten, zum
Datenschutz und zur sicheren Verfiig-
barkeit der Daten zu 16sen. Auf der Ebe-

ne der EU gibt es mit der Big-Data-Road-
map und dem Big-Data-Action-Plan be-
reits konkrete Umsetzungsstrategien zur
Integration der neuen Datenbestéinde, die
mit Big Data umschrieben werden und ei-
nen potenziellen Nutzen fiir die Weiter-
entwicklung amtlicher Statistiken aufzei-
gen konnen.

Im anschlieffenden Beitrag vertreten
S. Schulz und P. Lépez Garcia die These,
dass mit Big-Data Technologien zur com-
putergestiitzten Verarbeitung menschli-
cher Sprache unterstiitzt werden konnen.
Die Autoren schitzen die Kombination
von natiirlichsprachlichen Technologien,
semantischen Ressourcen und Big-Data-
Analytics als vielversprechend ein.

Die letzten beiden Beitrige beziehen
sich auf tbergreifende ethische und ge-
sellschaftliche Aspekte des Umgangs mit
grofien Datensammlungen und Big Da-
ta. E. Witt stellt in ihrem Beitrag zunéchst
die wesentlichen Arten der grofSen Daten-
sammlungen mit Gesundheitsbezug und
deren aktuelle Anforderungen beziiglich
des Datenschutzes dar. Darauf aufbauend
werden Risiken und Mdglichkeiten der
steigenden Transparenz und Verkniipf-
barkeit von Gesundheitsdaten beschrie-
ben und kiinftige Herausforderungen fiir
den Datenschutz und den Schutz der Pri-
vatsphare formuliert.

J. Radermacher stellt im abschlieflen-
den Beitrag einige Grundsatziiberlegun-
gen zu Algorithmen, maschineller Intel-
ligenz und Big Data an. Er verweist dar-
auf, wie das Internet die Leistungsfahig-
keit von Maschinen in den letzten Jahr-
zehnten massiv gesteigert hat. Er erwar-
tet eine weitere Entwicklungsexplosion
durch die Anwendung von Big-Data-An-
satzen. Nach Ansicht des Autors birgt eine
moglicherweise unkontrolliert verlaufen-
de Weiterentwicklung zahlreiche erhebli-
che Risiken fiir die Zivilisation. Deshalb
fordert er eine ,,Einhegung“ dieser Pro-
zesse im Sinne einer ,,verniinftigen poli-
tischen Global Governance®.

Wir hoffen, dass wir eine gute Abbil-
dung des aktuellen Themas ,,grofle Daten-
sammlungen/Big Data“ durch die ausge-
wihlten Beitrdge erreicht haben. Wir
wiinschen den Leserinnen und Lesern
eine spannende Auseinandersetzung mit
den Artikeln dieses Themenhefts.

Bundesgesundheitsblatt - Gesundheitsforschung - Gesundheitsschutz 8 - 2015 ‘ 787

Thre

9/.".: @(OV"

Iris Pigeot

“enia Taceds
~J b

Svenja Jacobs

4

Uwe Koch-Gromus

Korrespondenzadressen

Prof. Dr.rer.nat. |. Pigeot
Leibniz-Institut fiir
Praventionsforschung

und Epidemiologie - BIPS
Achterstrasse 30

28359 Bremen
pigeot@bips.uni-bremen.de

Dr.PHS. Jacobs
Leibniz-Institut fir
Praventionsforschung
und Epidemiologie - BIPS
Achterstrasse 30

28359 Bremen

Prof. Dr. med. Dr. phil. U.
Koch-Gromus
Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf

Martinistrae 52

20246 Hamburg

Interessenkonflikt. |. Pigeot, S. Jacobs und U. Koch-
Gromus geben an, dass kein Interessenkonflikt besteht.



	﻿Große Datensammlungen im Gesundheitswesen – Chance oder Risiko?

