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Editorial

Ohne computergestiitzte Verfahren und digitale
Infrastrukturen ist eine moderne Gesundheits-
versorgung heutzutage nicht mehr vorstellbar.
Sie pridgen den drztlichen Alltag, die medizini-
sche Forschung und beeinflussen populére Vor-
stellungen davon, was krank oder gesund ist, was
medizinisch machbar erscheint, und welche Be-
handlungsweisen Heilung versprechen oder Leid
verschlimmern. Die Hoffnungen, die in digita-
le Technologien gesetzt werden, fithren zu pro-
fitablen Heilsversprechen wie auch zu dystopi-
schen Bildern automatisierter Behandlungen.
Der Schwerpunkt der vorliegenden Ausgabe wid-
met sich dem historischen und gegenwartigen
Zusammenspiel von Computern und Medizin.
Die Autor:innen diskutieren sowohl die Genese
der Verschriankung von technologischen, medizi-
nischen und medialen Diskursen als auch deren
Aushandlungen in unterschiedlichen Praxisfel-
dern. Die versammelten Beitrdge verbinden dabei
medienwissenschaftliche, medizinhistorische und
medizininformatische Ansétze mit ethnologischen
Deutungsangeboten zu einem interdisziplindren
Projekt, das auf die gesamtdeutsche Geschichte
und Gegenwart seit den 1960er Jahren fokussiert.
Nach einer Rekonstruktion und Kontextualisie-
rung der historischen Entwicklungslinien in der
BRD und der DDR stehen rezente Praktiken im

CURARE 45 (2022) 1: 3 | REIMER

Zentrum der Analyse. Fiir die inhaltliche Ausrich-
tung, die Zusammenstellung und die redaktionelle
Betreuung der Beitrdge zeichnen Laura Niebling
(Medienwissenschaft), Tobias Kussel (Informa-
tik) und David Freis (Medizingeschichte) verant-
wortlich. Wir freuen uns, dass wir sie als Heraus-
geber:innen des Schwerpunktes ,,Computer und
Medizin“ gewinnen konnten und bedanken uns
herzlich fiir ihr Engagement und ihre Expertise.
Mit Bedauern miissen wir mitteilen, dass der
Verlag fiir Wissenschaft und Bildung (VWB), der
die Curarein den letzten 28 Jahren auf ihrem Weg
vom Satz bis in den Druck begleitet hat, in diesem
Jahr seine Tétigkeitleider eingestellt hat. Unser be-
sonderer Dank gilt dem Verlagsleiter Amand Ag-
laster fiir die langjéhrige vertrauensvolle und pro-
fessionelle Zusammenarbeit. Gleichzeitig freuen
wir uns, mit dem Reimer Verlag einen neuen Part-
ner fiir die Zukunft gefunden zu haben. Vor dem
Hintergrund der seit 2018 géngigen Praxis, jeweils
zwei Doppelhefte pro Jahr zu verdffentlichen, geht
mit dem Verlagswechsel auch eine Anderung der
Nummerierung einher. Beginnend mit dem vorlie-
genden Heft wird es zukiinftig zwei regulare Ausga-
ben der Curare pro Jahr geben, die im Umfang den
bisherigen Doppelheften entsprechen.

DIE REDAKTION
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Vorwort

LAURA NIEBLING, TOBIAS KUSSEL & DAVID FREIS

Der atavistische Wunderglaube der 60er Jahre an die Zauberwelt der Computermedizin ist heute
einer wohltuenden Erniichterung gewichen. (HOLLBERG, PLEUSS & RITTERSBACHER 1973:V)

Vom Praxiscomputer bis zum Computertomogra-
phen in der Klinik ist die deutsche Medizin heute
von digitalen Technologien gepréigt. Computer in
ihren vielféltigen Auspragungen bilden die sicht-
baren Schnittstellen einer Vielzahl komplexer Netz-
werke, in denen medizinische Daten gespeichert,
verarbeitet und iibertragen werden. Eine medizi-
nische Versorgung ,ist heute ohne Computer kaum
noch vorstellbar” (BEIERSDORFER 2006: 11), hief3
es im Katalog zur groen Ausstellung ,,Computer.
Medizin“ im Heinz Nixdorf MuseumsForum 2006.
In ihrer historischen Entwicklung und aktuellen
Auspriagung medizinischer Arbeit ermoglicht der
Blick auf diese Apparate und die um sie entstehen-
den Infrastrukturen eine Vielzahl von Perspektiven
und Wissens- und Wissenschaftsgeschichten.
Den Ausgangspunkt dieses Schwerpunkthefts
bildet eine Kooperation von Medienwissenschatft,
Medizingeschichte und Medizininformatik. Ge-
meinsam mit der medizinanthropologischen Per-
spektive der Curare spannt sich so ein interdiszipli-
nérer Diskurs, der die sich entwickelnde Technik
und die mit ihr verbundenen Praktiken auf ver-
schiedene Arten denkt - und dabei doch immer
wieder zu gemeinsamen Fragestellungen zurtick-
findet. Die Disziplinen miteinander in einen pro-
duktiven Dialog zu bringen, war der Anspruch und
zugleich die grofte Herausforderung dieser Aus-
gabe. Der Computer in der Medizin ist in diesem
Szenario nicht nur Schnittstelle fiir zwei wichti-
ge Arbeits- und Forschungsrichtungen - der Me-
dizin zum einen und der Medizininformatik zum
anderen, deren Dialogfdhigkeit nicht immer vo-
rausgesetzt werden kann -, sondern er ist auch
Forschungsgegenstand der Geistes- und Kultur-
wissenschaften, die ihn in arbeitskulturelle und
technikwissenschaftliche Kontexte einbetten.
Der vorliegende Schwerpunkt versammelt Zeit-
zeugenberichte aus der Medizintechnik, soziolo-

gische Betrachtungen und medizinisch-philoso-
phische Reflexionen, in denen die Einfiihrung,
Etablierung und Nutzung von Computern in der
Medizin thematisiert wird. Das Schwerpunktheft
teilt sich dabei in zwei grole Erzdhlstrange - zum
einen die historischen Herleitungen und techni-
schen Betrachtungen, die vorrangig aus der Me-
dizininformatik erfolgen, und zum anderen For-
schungsergebnisse zu aktuellen Nutzungsprakti-
ken des Computers. Im historisch-technischen Teil
wird iiber die bisher nur spirlich erforschte Ge-
schichte der Medizininformatik in der BRD (POM-
MERENING) und der ehemaligen DDR (STEYER)
nachgedacht, die die Autoren jeweils mitgepragt
haben. Abgerundet wird dieser Teil durch eine all-
gemeine historische Einfithrung in wichtige me-
dizinische Diskurse der Computergeschichte (die
Herausgeber*innen der Ausgabe) und eine aktuel-
le Bestandsaufnahme der Gegenwart und Zukunft
der Medizininformatik (THUN & STELLMACH), in
der auch liber das Verhiltnis von Frauen*, Medizin
und Technologie ins Blickfeld riickt.

Der zweite Erzdhlstrang des Hefts liegt auf ak-
tuellen Praktiken, mit denen Computer in der Me-
dizin und der medizinischen Forschung eingebun-
den werden. Hier wird iiber die &drztliche Arbeit,
vor allem aber auch iiber Computer als Schnitt-
stelle zu Patient*innen nachgedacht. Die Beitrige
beschiftigen sich mit der Benutzung von Compu-
termonitoren und einer anleitenden Dokumentati-
onssoftware in einem Beratungsszenario mit dem
Programm iKnow (SCHMID, MORIKE & FEUFEL)
und mit den Diskursen zum Verhiltnis von Arzt*in-
nen und Patient*innen im wachsenden Feld der
Telemedizin (FRANKEN). Mithilfe teilnehmender
Beobachtung respektive Instrumenten der Digital
Humanities wird die Wahrnehmung der Techno-
logien in ihrer Anwendung eingehender beleuch-
tet. Als Erganzung aus der Medizin schligt KALIN

CURARE 45 (2022) 1: 7-9 | REIMER | © ARBEITSGEMEINSCHAFT ETHNOLOGIE UND MEDIZIN (AGEM)
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abschlielend in einer (Selbst-)Beobachtung sei-
ner onkologischen Arbeitspraxis vor, eingehen-
der tiber sich verdndernde Korper- und Lebensbil-
der zu sprechen, die konkret aus der Nutzung von
Computerbildern in der Sprechstunde entstehen.

Insgesamt prasentiert sich der Computer - den
man in einigen Artikeln durchaus etwas altmo-
disch als Klinik- und Praxis-PC verstehen kann, der
aber als Basistechnologie oft auch stellvertretend
fiir das Kaleidoskop moderner Medizintechnolo-
gien verstanden werden muss - als weit mehr als
nur ein Arbeitsgerét. Er ist komplexe Entitit, ma-
schineller ,Verwaltungsapparat® von Gesundheit
und ein Gegenstand, der eine eigene Sprachlich-
keit mitbringt, die zwischen den Disziplinen ausge-
tragen werden muss. So stellt er sich vor allem im
Versuch seiner Implementierung in medizinische
Prozesse des 21. Jahrhunderts auch wiederholt als
Problem aus. Er ist ein maRgeblicher Akteur wie
Gegenstand in einer Welt, in welcher wir mit ubi-
quitdren, zunehmend unsichtbaren Technologien
unser Leben in einer ,information society” (SIL-
VERSTONE 2016: 2) leben. In mehrfacher Hinsicht
erinnert die Beschiftigung mit ihm deshalb an
jene essayistische Auseinandersetzung mit der
yparanoiden Maschine®, die PETER KRIEG 2005 ver-
offentlichte. Die von ihm skizzierten ,,Computer-
plagen” (ebd.: 5-11) - die Limitationen nach innen,
zum Menschen und in verschiedenen Kontexten
von Aufgaben - bestimmen bis heute immer wie-
der die Beschiftigung mit den Rechenmaschinen.

Bemerkenswert sind in diesem Zusammen-
hang einige der groRen Themenstringe, die sich
iber die disziplindren Perspektiven hinaus als
verkniipfendes Element darstellen. So zeigt sich
in der Entwicklung und Etablierung immer wie-
der die Frage nach Verantwortlichkeiten und Go-
vernance, aber auch nach den Wissensbestdnden
und Anforderungen, die an die Technologien ge-
stellt werden. Zwei wesentliche Bausteine sind hier
der Datenschutz und Dokumentationsverfahren,
die fundamental wie liberkomplex in den digita-
len Technologien verankert sind. Die Rolle, die
dem ,Kollegen Computer” (LOHMANN & PREUS-
KER 2009) zugedacht wird, changiert zwischen
grofler medizinischer Vision, Skepsis und dys-
topischen Befiirchtungen. Die im Eingangszitat er-
wiahnte ,wohltuende Erniichterung® (HOLLBERG,
PLEUSS & RITTERSBACHER 1973: V) liber die Tech-
nologie teilen hierbei in der langen Historie seit

den 1960er-Jahren sicherlich nicht alle. Und auch
die Frage, wie dies die Berufsbilder jener beein-
flusst, die mit ihm arbeiten - von den Arzt*innen
bis zu den Informatiker*innen - kommtin den De-
batten immer wieder auf. Zum anderen fallt auf,
wie der Computer in die Kérperwahrnehmungen
eingreift - er wirkt auf die Arbeit der Arzt*innen
mit Kérpern, gleichwohl aber auch auf die Selbst-
wahrnehmung der Patient*innen. Hier bildet die
Ausgabe auch einen Beitrag zur Diskussion des
Computers im Kontext einer ,Loslosung des Geis-
tes vom Korper” (ROBBEN 2012: 19), also einer
Entkorperung durch die Technik, aber auch einer
»optischen Invasion“ (HERMEYER 2006: 36) durch
bildgebende Verfahren.

Es konnte noch vieles gesagt werden zum Com-
puter in der Medizin, denn insbesondere seine Ge-
schichte und damit subsequent die Geschichte der
Medizininformatik, des digitalen Gesundheitswe-
sens und der digitalen medizinischen Berufe ist
noch langst nicht auserzdhlt. Auch die Beglei-
tung in der Arbeit mit Computern - die Frage, wie
Nutzer*innen, die im privaten Leben ldngst um-
fangreich vernetzt sind, mit medizinischen Tech-
nologien umgehen und wie eine digitale Gesund-
heitsumgebung der Zukunft aussehen kénnte und
sollte - wird auch fiir die kulturwissenschaftliche
Forschung von zunehmender Bedeutung sein. We-
sentlich dafiirist, dass verschiedene Disziplinen in
den Dialog kommen und von ihren Erkenntnissen
untereinander profitieren kdnnen, auch wenn sie
nicht immer dieselbe Sprache sprechen. Die vor-
liegende Ausgabe will hierfiir ein erster Impuls
sein und steht damit auch fiir unsere Hoffnung auf
ein wachsendes, interdisziplindres Feld des Aus-
tauschs.

Dank

Unser Dank gilt den Autor*innen und den Peer-
Reviewer*innen, die in erheblichem MaRe Zeit
und Miihe investiert haben, um diese Ausgabe in
der hier vorliegenden Version zu erméglichen. Der
Redaktion der Curare danken wir fiir die Moglich-
keit dieses interdisziplindren , Experiments” und
die zuverldssige und produktive Betreuung im Ar-
beitsprozess. Ein besonderer Dank gehtzudem an
Antoine Prévost-Balga fiir die franzsische Korrek-
tur der Abstracts.

CURARE 45 (2022) 1
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Computer und Medizin

Mediale Spannungsverhaltnisse im deutschen Gesundheitswesen seit den 1960ern

LAURA NIEBLING, TOBIAS KUSSEL & DAVID FREIS

Von der Hausarztpraxis bis zum High-Tech-Ope-
rationssaal haben sich Computer in den vergan-
genen Jahrzehnten als wichtiges Instrument der
medizinischen Tatigkeit etabliert. Computer erfas-
sen, speichern, bearbeiten und tibertragen medizi-
nische Daten, sie organisieren und verwalten den
arztlichen Arbeitsalltag und sie fungieren zuneh-
mend als Begleiter, bisweilen sogar schon als Er-
satz flir Fachleute in der modernen Medizin. Die
Geschichte dieser Computer, ihrer Netzwerke und
Datenzentren begann in beiden deutschen Staa-
ten in den 1960er-Jahren. Damals wie heute ist
sie begleitet von Hoffnungen und Zukunftsvisio-
nen, aber auch von Kontroversen und technischen
Dystopien und von Ambivalenzen zwischen Kon-
zepten und der alltdglichen Arbeitspraxis in der
Medizin. Debatten zu Bildlichkeit, Datenschutz,
ethischer Verantwortlichkeit und dem Verhaéltnis
von Arzt*innen, Patient*innen und Maschine pri-
gen den Diskurs um Computer als medizinisches
Medium. Sie begleiten und gestalten die Compu-
termedizin bis hin zur Entwicklung einer digitalen
»Medizin 4.0% also der Verbindung von Informa-
tions- und Kommunikationstechnologien fiir Ap-
parate (Computermedizin), Netzwerke (Internet-
medizin) und Datennutzung (Big Data, Kiinstliche
Intelligenz, Personalisierte Medizin) im Gesund-
heitssektor.

Es bedarf eines Blicks in die Geschichte des
Computers, um diese komplexen Entwicklungen
verstehen und einordnen zu kénnen - um zu ver-
stehen, wie es zu den facettenreichen medizini-
schen Computerkulturen, genauer der digitalen
Medizinkultur, kam und nach welchen Strukturen
und inhdrenten Logiken sie heute befragt werden
konnen oder sogar miissen. Doch der Gegenstand
selbst erweist sich als sperrig. Thomas HAIGH
(2018: 2) identifiziert in der Computergeschichts-

Der Computer - das unbekannte Wesen
(FAssBINDER im Deutschen Arzteblatt 1974: 2871)

schreibung verschiedene Ansétze, die den Compu-
ter als Rechenmaschine und als Informationsma-
schine perspektivieren. Hinzu kommen Lesarten
des Computers - respektive der auf ihm basieren-
den, interaktiv genutzten, digitalen Medien - als
»neue Kulturmaschinen“ (COY 1995: 37) und allge-
mein seit den 1990er Jahren zunehmend als ,,Medi-
um"“ (BOLZ, KITTLER & THOLEN 1994). Die Einbet-
tung in diese verschiedenen ,Master Narratives”
(HAIGH 2018: 1) findet mit einer Zeitverzogerung
von etwa zwei bis drei Jahrzehnten statt und ver-
weist auf konkrete Nutzungshorizonte, aber auch
aufFragen, inwiefern technische Objekte konzep-
tuell in einer Weltvermittlung fungieren (KRAMER
1998, fiir eine Ubersichtiiber die sich wandelnden
Lesarten ALPSANCAR 2012: 11-14).

Im medizinischen Einsatzfeld impliziert dies
verschiedene Perspektiven auf den technischen
Apparat, der zundchst ein internes Verhiltnis
von Hard- und Software mitbringt, in dem bereits
die Komponenten héufig eine ,,umwegige Vorge-
schichte” (HEILMANN 2012: 5) aufweisen, und der
zudem in wachsender Verbindung mit einer Ge-
rateperipherie und Infrastruktur steht. Insbeson-
dere die frithe Telemetrie greift auf frithe Utopien
einer Medizin auf Distanz zuriick, bei der Gerite
Daten erfassen und {ibermitteln. Der mit diesen
Formen der Ubertragung verbundene Uberbegriff
der Telemedizin - die Diagnose und Behandlung
auf Distanz - hatte bereits mit der Nutzung frii-
herer Ubertragungsmedien wie Telegrafen, Tele-
fon oder Fernseher begonnen. Der Computer mar-
kierte in dieser Entwicklung durch seine Form als
multimediales Konfigurationsobjekt jedoch eine
neue Ara medizinischer Dateniibertragung, die
damit zugleich auch zur Datenverarbeitung wur-
de. Die elektronischen Daten waren mit diesen
Geriten zunehmend mobil erhebbar, mitfiihrbar

CURARE 45 (2022) 1: 11-27 | REIMER | © ARBEITSGEMEINSCHAFT ETHNOLOGIE UND MEDIZIN (AGEM)
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und iibertragbar und erweiterten die digitale Me-
dizin, beziehungsweise E-Health, um den Aspekt
der m-Health.!

Umfassendere Darstellungen fiir den deutsch-
sprachigen Raum wie HARTMUT WEHRS Die Ge-
schichte der Health-IT (2019) sind vor diesem Hin-
tergrund sachgemifl selten, eher finden sich
Zeitzeugenberichte aus der Informatik wie Claus
0. KOHLERS Historie der medizinischen Informatik in
Deutschland von den Anfingen bis 1980 (2003). We-
sentlich fiir den vorliegenden Schwerpunkt der Cu-
rareist hierbei die Feststellung, dass die Bedeutung
und Interpretation des Computers sich in den his-
torischen Herleitungen fachbedingt, von den In-
formations- bis zu den Geisteswissenschaften, er-
heblich unterscheidet (u.a. HILLGARTNER 2008:
14). In der Medizin selbst reichen die historischen
Einordnungen von der angewandten Medizin bis
zur Medizintechnik und -informatik. Die Compu-
tergeschichte wird damit bis heute immer wieder
aufs Neue geschrieben, nicht als,convenient, nat-
ural and unmediated account of clear-cut facts®
sondern als ,a historically specific organization
of experts, research, resources, and interpretive
frames][...] in response to present and presumably
historical events“ (GEOGHEGAN 2008: 67). Ein sol-
cher aktueller Anlassistauch die vorliegende Aus-
gabe. In den Texten von Autor*innen aus den ver-
schiedenen Teilbereichen des Themenkomplexes
lohnt sich also stets der Blick darauf, wie Compu-
ter diskutiert werden, welche Vorgeschichte ihnen
vorangestellt wird und wie dies den Blick auf die
heutige Nutzung bestimmt.

Als Einfiihrung in diese Ausgabe seien hierfiir
jedoch zunidchst einige Grundlagen zusammenge-
fasst. Hierzu werden vier theoretische Striange his-
torischer Geschichtsdiskurse - zum Computer als
infrastrukturellem Knotenpunkt, zum Computer
als Wissensmaschine, zum Computer als Kollege
und zum Computer als Uberwachungsgerit - ein-
gefiihrt und diskutiert.

Auftakt: Der Computer als Werkzeug,
Antagonist und wissenschaftliches Objekt

AlsVerbindung von Computer und medizinischer
Arbeit entwickelte sich die digitale Medizin in der
zweiten Hélfte des 20. Jahrhunderts. Sie begann
mit Uberlegungen zur Informatik als Fach und zur
Rolle des Computers in Krankenh&dusern und Arzt-

praxen. Von dort entwickeln sich entlang von Ent-
wicklungen wie der Robotik, der Telematikinfra-
struktur, der mobilen Gesundheitstechnologie und
der plattformbasierten Wissensarchitektur fach-
und problemgeleitete Diskurse zur Dokumenta-
tion und Organisation, zur Uberwachung und Ver-
waltung und zur Rolle von Ndhe und Distanz.

Die Méglichkeit, Computer fiir biomedizinische
Anwendungen zu nutzen, wurde ab 1947 auf Kon-
ferenzen der Ingenieurswissenschaften diskutiert
(COLLEN & SHORTLIFFE 2015: 75). Die experimen-
telle Entwicklung der friihsten Computermedizin
erfolgt bereits zu diesem Zeitpunkt in enger Ver-
zahnung mit dem akademischen Diskurs. Univer-
sitdten, insbesondere Universitidtskrankenhduser,
blieben dabei ein wichtiger Ort fiir frithe Tests -
und nehmen bis heute diese Rolle als Nukleations-
punkte ein. Wie im Gesamtkomplex der Telematik,
also der Verbindung von Telekommunikations-
und Informationstechnologien, bestand auch in
der deutschen Entwicklung der Informationswis-
senschaften im Gesundheitswesen schon friih
eine enge Verbindung in den franzgdsischsprachi-
gen Raum (fiir die Telematik NORA & MINC 1979).
Der franzdsische Mediziner Francois Grémy ini-
tiierte bereits 1966 einen Lehrplan fiir die medi-
zinische Anwendung von Computertechnologien
und einen Lehrstuhl fiir ,Informatique Médicale“
am Hopital de la Pitié-Salpétriere. Er publizierte
unter anderem zur Anwendung von Computern in
diagnostischen Verfahren und im Kontext von Ent-
scheidungstheorien (GREMY & JOLY 1967: 322-329;
GREMY, SALMON & JOLY 1969: 88-95). Zeitschrif-
ten, wie die seit 1969 erscheinende Revue Infor-
matique Médicale boten auch fiir Kolleg*innen im
benachbarten Deutschland die Moglichkeit einer
akademischen Auseinandersetzung mit dem ent-
stehenden Forschungs- und Anwendungsfeld.

In Deutschland gilt heute Peter Leo Reichertz,
Professor des Lehrstuhls fiir Biometrie und Medi-
zinische Informatik an der Medizinischen Hoch-
schule Hannover und ein Freund Grémys, als
ysicherlich bedeutsamster Medizin-Informatiker”
(KOHLER 2003: 8). Einem deutschen Abstract sei-
nes 1970 erschienen Artikels ,Requirements for
Configuration and Management of Integral Med-
ical Computer Center” (REICHERTZ 1970: 1-8) wird
die Einfiihrung des Begriffs Medizinische Informa-
tik zugeschrieben, der sich daraufhin im deutsch-
sprachigen Raum ,sehr schnell durchsetzte” (KOH-
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LER 2003: 8). Jenseits der akademischen Projekte
fanden sich auch in den Krankenhdusern und Arzt-
praxen einzelner Bundesldnder bereits Ende der
1960er erste Bestrebungen, Computer einzusetzen.
Das Verhiltnis von Maschine und Mensch war
dabei von Beginn an komplex: ,Wdhrend die einen
wahre Wunderdinge erwarten, [...] beschworen an-
dere die Entmenschlichung der Medizin durch die
Technik herauf” (JA 1969: 553). Ende der 1960er-
Jahre wurde auf journalistischen Kanilen, wie
dem Deutschlandfunk, sowie im Fach Medizininfor-
matik ,viel geschrieben und gesprochen“ (ebd.)
iiber Computer. ,,Computer: Werkzeug der Medi-
zin“ war beispielsweise der Titel eines Kolloqui-
ums zur Datenverarbeitung und Medizin, das 1968
im Schlof Reinhartshausen stattfand. Die drztli-
che Arbeit und die elektronische Datenverarbei-
tung erscheine doch ,einigermaflen gegensitz-
lich, manchem sogar als reichlich unvereinbar
(GRIESSER 1970: 1), heift es in den Proceedings.
Dem Arzt als ,, Individuum® stiinde ,,ein seelenlo-
ses technisches Gebilde [gegeniiber], das durch
die allerdings unzutreffende Bezeichnung ,Elek-
tronengehirn’ einen Hauch von Unheimlichkeit
besitzt“ (ebd.). Andererseits sei der Computer hilf-
reich bei Routinearbeiten, als Entlastung und als
zusdtzliche Wahrnehmungsmaschine - vor allem
aber kenne er ,keine Emotionen, vor allem keine
die Arbeit hemmende schlechte Laune und kein
Wochenende“ (ebd.: 1f.), kurz: er war bereits 1968
die perfekte Antwort auf die Herausforderungen
der Medizin von heute. Dieser Diskurs iiber Kos-
ten und Nutzen pragt die Technologieaneignung
und die gesamte genealogische Entwicklung des
Computers als Teil der Medizin wesentlich. Unter-
suchungen drztlicher Praktiken und der digitalen
Medizinkultur(en), sind dabei implizit stets infor-
miert von den im Folgenden skizzierten Transfor-
mationsprozessen, durchaus aber auch von einem
Nebeneinander der Ficher und Fachdiskurse.

Computer als Knotenpunkte: Vom GrofRrechner
zu Krankenhausinformationssystemen

Die ersten Arbeitsfelder des Computers, in der
Form von Groflanlagen, die ganze Rechenzent-
ren fiillten, waren ,ausschlieRlich rechnerischer
oder buchhalterischer Art“ (HEILMANN 2012: 5).
Auf der Grundlage solcher Grof3anlagen wurden
Ende der 1940er-Jahre erste Rechenzentren einge-
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richtet. Diese entstanden ab den spiten 1950er-Jah-
ren an den Universitdten in der BRD und ab den
frithen 1960er-Jahren in der DDR, von wo sie in
den kommenden zwei Dekaden zunehmend medi-
zinische Lehreinrichtungen versorgen sollten. Die
Verortung der Rechenanlagen an den Hochschu-
len wurde auch gesetzlich festgeschrieben - das
neue hessische Hochschulgesetz benannte 1978
beispielsweise in §28 die , Krankenversorgung”
als einen Arbeitsbereich der Hochschulrechenzen-
tren (RADLOFF & WEISEL 2022). Diese Nutzung an
medizinischen Hochschulen, hatte dabei zunachst
zwei Anwendungsebenen: Klinikverwaltung zum
einen und Forschung und Lehre zum anderen
(HELD et al. 2009: 49).

Die medizinischen Rechenzentren waren dabei
eher selten in die Entwicklung nationaler Rechen-
zentrumsstrukturen eingebunden und die Kont-
rolle iiber die Rechenzentren - ob intern oder tiber
die Hochschulzentren - war wesentlich standort-
abhingig (ebd.). Hier zeigt sich bereits ein impli-
ziter Sonderstatus der Computernutzung an den
Kliniken,? der verstdrkt wurde durch eigene Re-
chenzentren in Krankenh&ausern, deren Netzin-
frastruktur intern oder durch die Lander entwi-
ckelt wurde. Zur Entwicklung von EDV-Strukturen
an Krankenhdusern ergaben sich ab den spiten
1960er-Jahren diverse Bund- und Landerprogram-
me, darunter die vom Bundesministerium fiir For-
schung und Technologie (BMFT) geférderten Pro-
jekte wie BAIK. Dieses lief ab 1967 und in einer
ersten Modellphase bis 1982. Ausgehend von die-
sen wachsenden Rechnernetzwerken, in denen
zunehmend auch kompaktere Computer in den
Stationen der Krankenhiuser Einsatz fanden,
wuchs die Bedeutung von Computern im medi-
zinischen Alltag. Das Projekt DIPAS (1972) band
zudem auch erstmals zwolf Arztpraxen mit Rech-
nern (Datex-L-Fernschreiber Siemens T200) an
Kliniknetzwerke zuriick. Das wichtigste Grof3-
projekt dieser Zeit war allerdings DOMINIG, das
in drei Teilprojekten - fiir das 6ffentliche Gesund-
heitswesen, die Krankenh&duser und die niederge-
lassenen Praxen - ab den frithen 1970er-Jahren
entwickelt werden sollte.?

Die friithe Geschichte des Computers in der Me-
dizin verbindet sich durch diese technischen Inf-
rastrukturen und Nutzungen vor allem mit dem
Schlagwort der ,elektronischen Datenverarbei-
tung®, das zunichst fiir das Management einzel-
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ner Institutionen und zunehmend fiir ganze Ge-
sundheitssysteme Anwendungshorizonte fand
(KOHLER 2003: 10). Aus diesen ersten Dokumenta-
tionsverbanden entwickelten sich lokale Kranken-
hausinformationssysteme (KIS), im Englischen
Medical Information Systems (MIS). Prinzipien fiir
deren Einrichtung wurden auf internationalen
Konferenzen bereits 1970 festgehalten (COLLEN
1970: 1-16); erste deutsche Grundlagenwerke, die
die medizinische Datenverarbeitung in KIS-Kon-
zepten weiterdachten, erschienen 1972 (eine Uber-
sicht: KOHLER 2003: 31; von Kohler selbst: KOH-
LER 1982). Die Umsetzungen blieben allerdings
Lindersache, was bis heute in der fragmentierten
(Datenschutz-)Gesetzeslage nachwirkt. Der ,,EDV-
Gesamtplan fiir die Wissenschaft im Land Ber-
lin 1972-1976“ prognostizierte beispielsweise fiir
West-Berlin einen erh6hten Bedarf an Rechenzen-
trumskapazitdten fiir die Kliniken und machte Vor-
schlége fiir ein solches zukiinftiges Krankenhaus-
informationssystem (HELD et al. 2009: 153-154).

Es folgten weitere Infrastrukturprojekte in den
1980er- und 1990er-Jahren und auch die Verbin-
dung der Informationssysteme iiber die Kranken-
h3user hinaus, wie bereits in den frithen Projekten
angedacht, wurde immer wieder diskutiert. Das
prominenteste Beispiel hierfiir ist das Projekts
MEDKOM, fiir das die Bundespost urspriinglich
Ende der 1980er in verschiedenen Stddten Glasfa-
ser-Overlaynetzwerke (und zwischen den Stadten
Glasfaser-Fernnetze) zur Verbindung vieler west-
deutscher Kliniken verlegen wollte (DA-N 1986:
A-105.). Die Verbindung der Medizininformatik
mit der praktizierten Medizin offenbarte jedoch
in Deutschland sowie international Kommunika-
tionsdifferenzen. Der Medizininformatiker Claus
0.KOHLER erinnert sich der Akteur*innen der frii-
hen Phase der Einrichtung von Krankenhausinfor-
mationssystemen, ebenso wie von Computer all-
gemein, vor allem als

Mediziner, die die Praxis gut kannten. Einerseits
mussten sie auf Grund mangelnder Programmier-
krafte ihre Vorstellungen solcher Systeme selbst
umsetzen, hatten jedoch andererseits die Chance,
ihren groflen praktischen Bezug zu der Thematik
einzubringen. (2003: 32)

In den folgenden Jahrzehnten entwickelten sich
sukzessiv Modelle fiir die Konzeption und Umset-
zung, allerdings blieb der Einsatz von Compu-

ternetzwerken ein zentrales Problem der Kom-
munikation zwischen Medizin und Informatik
im Besonderen. Noch 2000 hief es iiber Kran-
kenhausinformationssysteme, sie seien teilweise
ydominated by medical informatics concerns with
technological solutions which may lack a clinical
justification for their existence” (GARCIA DE AN-
C0S 2000: 102). Die Einrichtung vor Ort stellte da-
bei nur die eine Hélfte des Problems - die bun-
desweite Verkniipfung in Deutschland die andere.
Im Jahr 2004 wurden im Zuge der Modernisierung
der gesetzlichen Krankenversicherung (GKV-Mo-
dernisierungsgesetz) schliellich die Grundlagen
fiir eine Telematikinfrastruktur festgeschrieben.
Diese wurde durch das deutsche E-Health-Geset-
zes 2015 in Verbindung mit der elektronischen
Gesundheitskarte langfristig verpflichtend fiir
Krankenh&user und Arztpraxen, befindet sich al-
lerdings weiterhin in der aktiven Umsetzung.

Personal Computer und Gerate:
Vom Krankenhaus ins eigene Zuhause

Auf den Stationen der Krankenhiuser erfolgte der
Einsatz von Computern ab den 1970er- und bis in
die 2000er-Jahre individuell - es setzten sich suk-
zessiv Personal Computer fiir die Stationszimmer
durch und mobile Visitenwagen erméglichten so-
gar das Mitfiihren eines PCs mit Monitor auf den
Visiten. Ein konkretes Bild der Verbreitung von
Computern in Krankenh&dusern ergibt sich aus ei-
ner Studie zur EDV-Nutzung an deutschen Klini-
ken aus dem Jahr 1983 (LORDIECK & REICHERTZ
1983). Hierbei wurden insgesamt 1074 Kliniken
untersucht, von denen in 868 Krankenhdusern
insgesamt 2463 EDV-Aktivititen verzeichnet wur-
den, wohingegen 172 Hauser noch keine EDV ein-
setzten, aber dies zumindest planten (ebd.: 83f.,
145).* Das erste Patientendatenmanagementsys-
teme (PDMS) war bereits in den 1970er-Jahren
das Gottinger Informationssystem fiir Intensiv-
medizin (GISI).5 Es sammelte Informationen zur
Befundung und Therapie vor, wiahrend und nach
Operationen (SCHILLINGS et al. 1986: 120-124). Auf-
schluss gibt der Bericht neben der Quantitat vor
allem auch tiber die Rolle der Computer in den
Krankenhéusern. Der Einsatz der EDV wurde in
der ldngeren Nutzung von einer Reihe von Erfolgs-
faktoren abhéngig gemacht - darunter wesentlich
die Schulung des Personals, die zu einer , Steige-
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rung der Motivation und Akzeptanz“ (LORDIECK &
REICHERTZ 1983: 142) der Systeme fiihre.

Dieser Nutzungszusammenhang galtim selben
MafRe, wenn nicht noch mehr, fiir die Praxen, de-
ren technische Ausstattung wesentlich von der
individuellen Neigung, Kenntnis aber auch den
Finanzierungsmoglichkeiten der Arzt*innen ab-
hing. 1984 wurde beispielsweise auf der Messe
Medica mit dem Philipps P 3100 ein komplett
konzipiertes ,Einstiegsmodell” (WZ 1985: 440)
im niedrigeren Preissegment vorgestellt, das mit
Betriebssystem und einem Programmpaket fiir
das Patient*innenmanagement ausgestattet war,
1985 stellte Siemens auf der Medica mit Sisymed
ein modular anpassbares PC-System aus, das nicht
nur glinstigere Anschaffungskosten als die Kon-
kurrenz versprach, sondern auch explizit ,auf
EDV-Laien zugeschnitten” (WZ/EG 1985: 3474) sein
sollte. Dennoch schitzt der auf Technologie spe-
zialisierte Medizinjournalist Hartmuth WEHRS,
dass die Anzahl der ,EDV-Arzte“ zum Ende der
1980er-Jahre noch bei ,vielleicht ein bis zwei Pro-
zent“ lag (WEHRS 2019: 103). Hierzu passt, dass
1989 im Rahmen der Medica (Teilbereich: Medi-
cainformatica) immer noch grundstédndige EDV-
Einfiihrungskurse angeboten wurden - , fiir alle,
die noch keine EDV haben, aber wissen moch-
ten, was EDV in der Praxis leistet“ (DEUTSCHES
ARZTEBLATT 1989: A-2474). Die Anpassung an die
technischen Méglichkeiten wurde vor allem von
der Einfiihrung der elektronischen Krankenversi-
cherungskarte Mitte der 1990er-Jahre wesentlich
vorangetrieben (WEHRS 2019: 104), wobei Statis-
tiken zum Ende der 1990er-Jahre deutliche Unter-
schiede in der Computernutzungsdichte zwischen
den medizinischen Fachrichtungen zeigten - von
40 Prozent bei Laborirzt*innen bis zu nur 10 Pro-
zent bei Kinderarzt*innen (ebd.: 107).

Die Rolle der Computer in der deutschen Me-
dizin verdnderte sich auch durch neue Endgerite
von Smartphones und Tablets bis hin zu speziali-
sierten Gadgets, die in mobiler Form viele Funktio-
nen eines Computers iiberall verfiighar machten.
Eine erhebliche Rolle in der Computergeschichte
spielt die Verschlankung hin zu Handheld-Gerd-
ten. Erste Laptops und Notebooks wurden bereits
in den 1980er-Jahren vertrieben und auch friihe
Tabletcomputer kamen bereits Ende der 1980er-
Jahre auf den Markt. Ein Beitrag aus dem Jahr 1995
pries den Leser*innen des Deutschen Arzteblatts ein

CURARE 45 (2022) 1

neues Laptopset mit Datenferniibertragung zum
Praxiscomputer (liber Telefon und Modem) an
und proklamierte, damit wére ,,die Praxis mobil
gemacht“ (WZ 1995: A-450).

Ab den 2000er-Jahren entwickelten sich mit
der Ausbreitung von mobilen Technologien dann
die eigentlichen Konzepte der mobile Health
(mHealth), die ab 2003 unter diesem Begriff in
der Literatur in Erscheinung traten (BASHSHUR,
SHANNON, KRUPINSKI & GRIGSBY 2011: 489) und ab
den 2010er-Jahren auch breiter diskutiert wurden
(MALVEY & SLOVENSKY 2014: 1-19). Zu dieser ge-
horten in der deutschen Medizin zunehmend Stu-
dien, Debatten und Anwendungsversuche zur me-
dizinischen Nutzung von Tablets - beispielsweise
zur Frage der Hygiene der Tablets am Krankenbett
(PRAMANN, GRAF & ALBRECHT 2012: A706-A3), zur
Technologie fiir Haus- oder Pflegeheimbesuche so-
wie zur Videoiibertragung aus dem Rettungswagen
(BERGRATH & CZAPLIK 2016: 255). Ergdnzend zu
diesen Angeboten aus der Medizin wuchs zudem
die Zahl an Geriten, beispielsweise Fitnessuhren
oder in Smart Homes, mit denen Nutzer*innen
sich selbst iiberwachen (lassen) konnen.®

Die zunehmende Vernetzung von Arzt*innen
und Patient*innen legt den Grundstein fiir eine
breitere Nutzung der Telemedizin, also der medi-
zinischen Arbeit auf Distanz. Die Telekonsultation
zwischen Kolleg*innen, wie sie in Projekten wie
dem Hannoveraner Pilotversuch MEDKOM (Me-
dizinische Kommunikation, 1986-1994) bereits er-
probt worden war, stellt hierbei eine wichtige Form
dar. In Deutschland wurde im klinischen Bereich in
den 2010er-Jahren zunehmend eine Uberfiihrung
verschiedener Projekte in einen Regelbetrieb ge-
plant - beispielhaft genannt seien hier die Moleku-
laren Tumorboards (MTB), die unter anderem inter-
klinische Online-Schalten zur Diskussion seltener
Tumorerkrankungen beinhalten (SCHICKHARDT,
HORAK, FROHLING & WINKLER 2020: 431-437).

In den Praxen, also vor allem an der Schnitt-
stelle der Arzt*innen und Patient*innen, dauer-
te die Umstellung auch aus juristischen Griinden
langer. Hier bestand fiir die Erstdiagnose iiber
Computer zundchst ein Verbot ausschlieflicher
Fernbehandlungen. Dieses wurde erst 2018 vom
Deutschen Arztetag aufgehoben (KRUGER-BRAND
2018: A965-A968), die Fernbehandlung bleibt je-
doch in der Medizin umstritten. Ein wesentliches
Argument gegen eine Behandlung {iber den Com-
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puter ist dabei seit mehreren Dekaden ein Diktat
der fiinf Sinne - also einer idealtypischen Erfas-
sung des Zustands der Patient*innen mit allen Sin-
nen; gemeint vor allem vom Hiandedruck, tiber die
Betrachtung bis zum Abhoren. Dies gilt oftmals als
Grundmaxime medizinischer Arbeit: zur Behand-
lung ,,gehore unbedingt der persénliche Kontakt*
(SCHMIDT 1997: A-92).

Computer als Black Box:
der deutsche Sonderfall der Krankenakte

Eine eigene Geschichte innerhalb der medizini-
schen Dokumentation in Deutschland hat die elek-
tronische Patient*innenenakte (€PA). Im Jahr 1968
présentierte Lawrence WEED erstmals sein Kon-
zept eines problemorientierten Krankenblatts -
sein Buch mit dem gleichnamigen Titel erschien
1978 auch in Deutschland (WEED 1978). Erst die
Einfiihrung von Computern zur Datenverarbei-
tung versprach jedoch, den Mehraufwand einer
umfassenden Dokumentation bewéltighar zu ma-
chen, der bis dahin ,aufgrund der vielen doppel-
ten Schreibarbeit mit reinen papierbasierten Ak-
ten nicht konsequent” (HAAS 2004: 12) umsetzbar
war. Neben den Krankenakten in Krankenhdusern,
die als Teil von medizinischen Informationssys-
temen konzipiert und genutzt wurden, stellte vor
allem die individualisierte, an eine elektronische
Karte gekoppelte Gesundheitsakte, fiir deutsche
Bundesbiirger*innen eine Herausforderung dar.
Sein 1968 im Bethesda-Klinikum im Kontext
des BAIK programmierter Arztbrief, argumentiert
Wolfgang GIERE, konnte als erste deutsche Form
einer ePA verstanden werden.” Er enthielt bereits
Informationen zur Patient*innenidentifikation,
Anamnese, Laborwerten und Therapievorschla-
gen, die auf dem Grofirechner gespeichert wa-
ren. Die Daten wurden iiber Lochkarten eingele-
sen und dann in der Akte vollautomatisch erstellt,
der ausgedruckte Arztbrief konnte vom Arzt kont-
rolliert und unterschrieben werden (GIERE 2021).
Im folgenden Jahr beriet die Bundesirztekam-
mer - vor allem mit Blick auf Versuche in Schwe-
den - bereitsiiber die Grundlagen fiir eine bundes-
weite Datenbank (STE 1969: 3389) und im Deutschen
Arzteblatt wurde ein Vortrag Gerhard OBERHOF-
FERS im Seminar ,Anwendung des Computers in
der Medizin“anldsslich der 2. Diagnostik-Woche in
Diisseldorf abgedruckt, der ein System diskutierte,

um zumindest ,,im Bereich einer Region [...] alle
Krankenhiuser, Kliniken und alle praktizierenden
Arzte [...] durch jterminals“ (OBERHOFFER 1970:
3005) zu verbinden.

GIERES Akten und die zu jener Zeit diskutierten
Konzepte konnten sich allerdings ebenso wenig
durchsetzen wie ein erster Versuch mit Versicher-
tenkarten aus Kunststoff Ende der 1970er-Jahre.®
Vorldufer der elektronischen Krankenakten wur-
den stattdessen zunichst die analogen Kranken-
scheine auf Papier - in der DDR inkludiert in den
Sozialversicherungsausweis -, mit denen gesetz-
lich Versicherte ihre Behandlungen abrechnen
konnten. Diese sollten im wiedervereinigten
Deutschland 1992 durch eine elektronische Kran-
kenversichertenkarte ersetzt werden, die schlief3-
lich 1995 eingefiihrt wurden. Diese Karten dienten
jedoch zunichst nur als Verbindung zu den Kran-
kenkassen.

Neue Impulse fiir eine tatséchliche elektro-
nische Krankenakte ergaben sich erst 2001 im
Zuge des Lipobay-Skandals. Die schwerwiegen-
den Wechselwirkungen des Cholesterin-Medika-
ments zeigten einmal mehr die Notwendigkeit
flir Medikamenteniibersichten in der Form von
individualisierten Patient*innenakten. Aus ei-
nem Arzneimittelpass wurden bald bundespoliti-
sche Konzepte eines Gesundheitspasses, der auf
der Krankenversichertenkarte hinterlegt werden
sollte. GIERE formulierte 2002 im Deutschen Arz-
teblatt deshalb vor dem Hintergrund seiner lang-
jahrigen Bemiihungen um elektronische Akten
wesentliche ,Priifsteine” fiir eine digitale Pati-
ent*innenakte (2002: A344). Darin forderte er vor
allem eine aktive Akte, die Patient*inneninforma-
tionen (Krankengeschichte) und etablierte Daten-
banken (Register) zusammenfiihren konnte und
den Behandelnden von ,einer unsichtbaren Schar
hilfreicher DV-Agenten automatisiert und selektiv
zum aktuellen Patientenproblem relevante Zusatz-
information” (ebd.) anbieten sollte. Hier zeigte sich
einmal mehr die Hoffnung einer gezielten Daten-
verarbeitung, die eine computergestiitzte, vernetz-
te Medizin - also Computer in jedem Krankenhaus
und jeder Praxis - zur Grundlage eines modernen
Gesundheitswesens machte.

Ein Jahr spiter, 2003, folgte das Gesetz zur Mo-
dernisierung der gesetzlichen Krankenversiche-
rung, das eine eGK vorsah, in der Patient*innen-
akten allerdings zunéchst noch optional waren
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(ELMER 2016: 98). Die Gesundheitskarte wurde je-
doch bereits in ihrer Konzeption zum Aushand-
lungsfeld verschiedener Interessen:

Arzte und Apotheker, die Krankenkassen und Pa-
tientenverbande sowie die Gesundheitsindustrie
und auch die Datenschiitzer meldeten sich zu
Wort. [...] Aus der einfachen Verschreibungsliste
wuchs ein hochst komplexes System, das Deutsch-
land eine telemedizinische Infrastruktur‘ besche-
ren sollte. (BOCHERS 2011)

Zu diesem System gehorten wiederholte Anldufe,
Karten iiber die Krankenversicherungen auszustel-
len, aber auch Lesegerite fiir die Karten in Kran-
kenhdusern und Praxen zu installieren.

Nachdem die Einfithrung zunéchst 2006 noch
scheiterte, wurden die Krankenversichertenkarten
bis Ende 2014 sukzessive durch eGKs ersetzt. Eine
Ergdnzung der eGK um elektronische Patient*in-
nenakten und Arztbriefe, wie sie bereits 1969 er-
probt wurde, wurde im E-Health-Gesetz 2015 skiz-
ziert und ist seit 2021 verpflichtend. Sie basiert auf
einer Telematikinfrastruktur, der modernen Vari-
ante der bereits 1969 geforderten Datenbank, an
die nun alle Praxen - teils gegen deren offenen Wi-
derstand - angeschlossen sein miissen.

Der Computer als Datenschleuder:
Vorsicht in der Medizin

Auf der CEBIT 2004 noch beworben als das ,,grofte
,Biirokratieabbauprojekt’, das es im Gesundheits-
wesen je gegeben habe“ (Ulla Schmidt zitiert in
KRUGER-BRAND 2004: A889), wandelte sich die
Wahrnehmung der eGK und der mitihr verbunden
Krankenakten bald zu einer ,unertrigliche[n] Ge-
schichte” (SCHWEIM 2007: 1) mit explodierten Kos-
ten. An der Patient*innenakte zeigt sich im Klei-
nen ein wesentliches Bedenken in der deutschen
computergestiitzten Medizin, das auch ein allge-
meines Merkmal der deutschen Digitalisierungs-
geschichte ist. Denn die Medizin agiert mit Daten,
die ,,zum Teil hochst sensibel” (BAUER 2018: 4) sind
und weder weitergegeben noch manipuliert wer-
den sollten.

Bereits 1969 finden sich in den Pldnen fiir eine
bundesweite Datenbank warnende Hinweise,
diese Strukturen seien ,liberhaupt nur dann ge-
rechtfertigt[...], wenn beiihrer Inanspruchnahme
der Mif§brauch absolut unmdoglich sei” (STE 1969:
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3390). Tatsdchlich hat Deutschland im Bereich des
Datenschutzes in gewisser Weise eine Vorreiter-
stellung. Das Bundesland Hessen erlief$ bereits
1970 das Hessische Datenschutzgesetz, das als ers-
tes seiner Art weltweit sogar der Einrichtung des
ersten nationalen Datenschutzgesetzes 1977 vor-
griff (GENZ 2004: 9). Die 1970er- und 1980er-Jahre
markierten allgemein die Wende hin zu einer bun-
desweiten (und international) kritischen Ausein-
andersetzung mit dem Schutz von Computern und
deren gespeicherten und geteilten Inhalten - ex-
emplifiziert in der Griindung des Chaos Compu-
ter Clubs 1981, den KGB-Hacks zwischen 1985 und
1989 und Publikationen wie Clifford STOLLS The
Cuckoo’s Egg (1989). Hiervon war auch die Medizin
betroffen, die ab den 1970er-Jahren zunehmende
Debatten zum Datenmissbrauch in der Medizin
fiihrte (KOHLER 2003: 32).

Der Datenschutzdiskurs wurde dabei iiber De-
kaden hinweg von konservativen Positionen domi-
niert, die dem technologischen Wandel mit Skepsis
und Vorsicht begegneten. Wahrend manche den
eGKs das Potential einer erhéhten Transparenz
und Effizienz des Gesundheitswesens zuschrie-
ben, erkldrten andere, beispielsweise in einem
Kommentar im Deutschen Arzteblatt 2001, die Risi-
ken der Gesundheitskarte seien ,weitaus grofSer als
die zu erwartenden positiven Effekte” (FLINTROP
2001: A2920). Sorge besteht bis in die Gegenwart
hinein tiber den elektronischen Speicherort - auf
einer Karte oder auf zentralen Servern - und um
den dadurch moglichen Zugriff Unbefugter auf die
Daten. Der Deutsche Arztetag positionierte sich
hierbei besonders deutlich gegen die bundespo-
litischen Projekte und lehnte zwischen 2007 und
2013 die eGK aus Kosten- und Sicherheitsgriinden
mehrfach ab.

Dem Computer - und in Erweiterung seinen
Infrastrukturen und den mit ihm verbundenen
Speichermoglichkeiten (hier den Chips auf der
Gesundheitskarte) - kommt in dieser soziotech-
nischen Debatte um Sicherheit die Rolle einer
»Black Box“ zu, wie Rainer C. BECKER in seiner
Wissensgeschichte des Computers aufgezeigt hat
(2012: 87). Einige Akteure, darunter Erwin Bottin-
ger, sehen deshalb im ,,deutschen ,Totschlagargu-
ment‘ Datenschutz (zitiertin DEUTSCHES ARZTE-
BLATT 2019) eines der wesentlichen Hindernisse
fiir die digitale Medizin. Der Datenschutz bleibt
jedenfalls bis heute eine Herausforderung, wie die
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aktuellen Debatten um die Patient*innenakte, die
Corona-Warn-App und das Digitale-Versorgung-
Gesetz (DVG) zeigen.

Personal Computer als Informationsmaschine:
Medizinwebseiten und Medizindatenbanken
im Internet

Die in den 1960er-Jahren auch in der Medizin-
informatik formulierte Vision von einem ,,,Uni-
versalcomputer?, der in Zukunft schwierige Dif-
ferentialdiagnosen stellen, die optimale Therapie
empfehlen: kurz Entscheidungsfunktionen {iber-
nehmen wiirde“, bezeichnete Rudolf GROSS 1988
im Deutschen Arzteblatt noch etwas spéttisch als
subertriebene[n] Optimismus®, der ins Gegenteil
umgeschlagen sei (1988: A-305). Zum einen hétten
die technischen Moglichkeiten der Computer bis
in die 1970er-Jahre fiir die Darstellung und Ver-
kniipfung von Krankheiten und Symptomen nicht
ausgereicht, zum anderen seien die Arzt*innen
und Krankenhduser ,weder personell, riumlich,
finanziell in der Lage, noch in der Grundeinstel-
lung willens, sich solcher mechanisierter und elek-
tronischer Hilfen zu bedienen® (ebd.). Erst mit der
Erfindung des Mikroprozessors, und der Einfiih-
rung des darauf basierenden Personal Computer
(PC), erweiterte sich das Nutzungsspektrumin der
Informationsgesellschaft erheblich. In den 1970er-
Jahren kamen erstmals auch fiir Privatpersonen
erschwingliche Gerite auf den Markt, Firmen wie
Commodore, IBM und Apple begannen bis in die
frithen 1980er-Jahre, den Markt auszubauen und
in Deutschland lag der Absatz von PCs beispiels-
weise 1986 bereits bei 300.000 Gerdten (VARCHIM
1988: 91). GROSS sah deshalb 1988 in der neuen
Technologie und ihren technischen Mdglichkei-
ten eine Chance fiir die Krankenhduser und Pra-
xen der Zukunft - wenn auch weiterhin mit der
klaren Ansage:

Die vielen unprogrammierbaren Situationen des
einzelnen Kranken, das unerldfliche Individuali-
sieren in Diagnose und Therapie, [...] werden den
Arztin absehbarer Zeit genau so wenig iiberfliissig
machen wie die vieldeutig formulierte ,Kiinstliche
Intelligenz‘ das menschliche Gehirn (1988: A-306).

Die hier implizierte Sorge vor einem Ersetzen oder
Ubertreffen menschlicher Kompetenz durch Ma-
schinen wurde schon frith zu einem der Leitmoti-

ve des medizinischen Fachdiskurs iiber den Com-
puter. Eine Karikatur von Manfred Limmroth aus
den frithen 1990er-Jahren bringt dies pointiert auf
den Punkt, in der ein Arzt bei einem Kind Rételn
diagnostiziert, die Symptome im Computer sucht
und - inzwischen selbst erkrankt - feststellt: ,,Sind
aber keine, sagt der Computer!“

Hier zeichnet sich ein Komplex um die Medizin
als Wissensfeld ab, in dem der Computer als Re-
chen- und Informationsmaschine zunehmend im
Stande ist, die datenbasierten Anforderungen des
Faches - also einer evidenzbasierten, leitlinien-
gestiitzten Medizin (fiir eine Ubersicht: KARBACH
2010: 4-21) - zu bewéltigen. Diese Fahigkeiten er-
weiterten sich bis in die 2010er-Jahre erheblich,
der Standpunkt einer qualitativen Uberlegenheit
menschlicher Diagnostik und Entscheidung wird
deshalb zunehmend den quantifizierbaren Wis-
sensanforderungen einer spezialisierten Medizin
gegeniibergestellt. Langfristig wirkt sich dies auf
verschiedene Bereiche der computerbasierten Me-
dizin aus - wie im Folgenden zun#chst exempla-
risch an der Rolle von Datenbanken gezeigt wer-
den soll.

Das Netz der medizinischen Fakten

Bereits 1969 wurde mit dem Deutschen Institut fiir
Medizinische Dokumentation und Information
(DIMDI) in KSln eine erste Institution ins Leben ge-
rufen, um Medizininformationen zu biindeln und
bereitzustellen. Erstim Verlauf der spéaten 1970er-
Jahre entstanden jedoch Vernetzungsmoglichkei-
ten, die einen Zugriff auf Datenbanken - 1977 wa-
ren es weltweit nur etwa 300 - moglich machten
(WEHRS 2019: 348). Eine wichtige Neuerung in
der Computernutzung ergab sich mit der graduel-
len Anbindung an die Netzknotenpunkte, die sich
zum heutigen Internet entwickelten. Bereits Mit-
te der 1980er-Jahre wurden die Computerzentren
der Universitdten Karlsruhe und Dortmund an das
1981 gegriindete Computer Science Network (CSNet)
angeschlossen. Es kam im Verlauf der 1980er zur
Griindung verschiedener Datennetze durch einzel-
ne Bundesldnder und zur Einrichtung des Deut-
schen Forschungsnetzes (DFN) sowie der internatio-
nalen Backbone-Infrastruktur des National Science
Foundation Networks (NFSNET), deren Navigation
tiber Webbrowser (und das World Wide Web) ab
dessen kommerziellem Start 1990/1991 (Prototypen
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existierten bereits 1989) wesentlich zur Entwick-
lung des Internets in seiner gegenwartigen Form
beitrug. Bedeutsam fiir den Erfolg der Netzwer-
ke war der PC, der nun Gesundheitsinformatio-
nen auf Datentrdgern oder aus dem Netz aufrufen
oder einrichten konnte. Zu Beginn der 1980er-
Jahre existierten in Deutschland etwa 200 Daten-
banken, ,von denen 50 online abfragbar waren”
(WEHRS 2019: 348).° Ende der 1980er-Jahre ermog-
lichte der Datex-P-Zugang der Deutschen Bundes-
post Zugriff auf die DIMDI-Datenbanken, darun-
ter insbesondere die weltweit genutzte Datenbank
Medline (Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online, online zuginglich seit 1971). Hinzu
kamen CDs mit Repositorien, die oftmals erheb-
lich glinstiger waren als die Datenbankzuginge.

In der Folge entwickelte sich ein eigenes Gen-
re der Ratgeberliteratur, darunter das mehrfach
neu aufgelegte Medicine and the Internet (MCKEN-
ZIE 1996) oder der Physicians’ Guide to the Internet
(HANCOCK 1996). Im deutschsprachigen Raum leg-
te Florian KORFF mit Internet fiir Mediziner (1996,
korrigierter erster Nachdruck 1997) einen wichti-
gen Leitfaden vor, der im Internet zugleich Prob-
lemstellung und Lésungsansatz fiir eine Medizin
im Informationszeitalter sah:

Die Selektion der relevanten Informationen ist
oft mithsam und vor allem in der zur Verfiigung
stehenden Zeit kaum zu bewdéltigen. [...] Ande-
rerseits verkiirzt sich auch die Halbwertszeit me-
dizinischen Wissens immer stiarker. Der Druck
auf den Einzelnen wichst, immer auf dem neus-
ten Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse
zu sein. Dies hat zur Folge, dall neue Methoden
der gezielten und effektiven Informationsgewin-
nung ihren Einzug in die Medizin nehmen werden
(KORFF 1997: 1).

Die von KORFF prognostizierte Situation trat schon
wenige Jahre spéter ein. In einem Beitrag zur Aus-
bildung im Bereich der Gesundheits-Telematik be-
merkte Mark A. MUSEN von der Stanford University
School of Medicine eine gesellschaftlich beforderte
Technologieaneignung in der digitalen Wissens-
vermittlung. Die meisten medizinischen Berufe
nghmen Internet und World Wide Web aus ihrer
privaten Nutzung heraus als selbstverstidndlich
hin, die nichste Generation, so seine Prognose
im Jahr 2000, sei bereits ,certain to be computer
literate“ (2000: 40).
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Ein wichtiger diskursiver Baustein der ubiqui-
tdren Informationsangebote im Netz war fast von
Beginn an die Qualitdt medizinischer Informa-
tionen. So wurde beispielsweise bereits 1996 im
Rahmen eines Telemedizin-Schwerpunkts der Bay-
erischen Landesdrztekammer die wissenschaftli-
che Aktualitit der Internetaus- und weiterbildung
von Arzt*innen diskutiert (SCHMIDT 1997: A-92).
Die Nutzung von Computern zur Selbstbewer-
bung sowie zur Verbreitung von Gesundheitsin-
formationen wurde auch auf der Tagung ,,Use of
the Internet and World-Wide Web for Telematics
in Healthcare” in Genf 1995 als Herausforderung
identifiziert. Als Reaktion darauf wurde unter an-
derem 1996 die Health on the Net Foundation (HON)
ins Leben gerufen, deren Netcodes ein Qualitéts-
management fiir Gesundheitsinformationen er-
moglichen sollten.

Die Herausforderung, die sich vor allem in
den letzten Jahren schon vor der Covid-19-Pande-
mie abzeichnet, ist eine Nutzung des Internets als
Plattform fiir Gesundheitsinformationen in Zei-
ten medizinischer Fake News (SWIRE-THOMPSON
& LAZER 2020: 433-451) — insbesondere auch in
Deutschland (SCHENK 2021: A1258-A5). Compu-
ter haben sich an dieser Schnittstelle von medi-
zinischen Informationen und einem wachsenden
Laienpublikum zunehmend von Wissensmaschi-
nen zu Informationsdisseminatoren gewandelt,
die Gesundheitskompetenz (Health Literacy) unter
anderem an Computer- und Informationskompe-
tenzen (Computer/Information Literacy) riickbin-
den. Arzt*innen kime in diesem Feld oftmals die
Rolle der ,Lotsen im Informationsnebel“ zu, wie
es Franz-Joseph Bartmann, Prisident der Arzte-
kammer Schleswig-Holstein und Vorsitzender des
Ausschusses Telematik der Bundesdrztekammer,
2015 formulierte (DEUTSCHES ARZTEBLATT 2015).

Kollege Computer:
Medizintechnik in der Diagnostik und im OP

Das Nutzungsspektrum des Computers in der Me-
dizin differenzierte sich jenseits der Dokumenta-
tion und Informationsdarstellung zudem in ver-
schiedenen Formen aus, die wesentlich mit seiner
Rolle als multimedialer Datenmaschine zusam-
menhingen. Hier spielt in Anlehnung an friihe
Konzepte der Kybernetik in vielfaltiger Form die
Frage des technischen Korpers eine Rolle, dem
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wein Parallelisieren von menschlicher und ma-
schineller Leistung eingeschrieben” (ALPSANCAR
2012: 12) ist. Der Computer und seine Peripherie,
fiir die in Praxen und Krankenhdusern zuneh-
mend ganze Rdume umgebaut werden miissen,
stehen in einer ,funktionalen Aquivalenz zwi-
schen Korperorganen und Computern® (ebd.). Ins-
besondere im Bereich der Medizintechnik, also
einzelner oder im Verbund geschalteter , Instru-
mente, Apparate, Vorrichtungen, Hilfsmittel und
Hilfsgerite sowie notwendige Einrichtungsgegen-
stinde, die zur Erkennung (Diagnostik), Behand-
lung (Therapie), Uberwachung (Monitoring) und
Verhiitung (Privention) von Erkrankungen beim
Menschen eingesetzt werden“ (KRAMME & KRAM-
ME 2007: 4), spielt der Computer als koordinative
Befehlsmaschine eine Rolle.

Seine Position als gleichberechtigter Kollege
neben behandelnden Arzt*innen wurde dabei be-
reits Ende der 1960er-Jahre diskutiert. So hiel es
beispielsweise im Deutschen Arzteblattin einer Re-
zension eines Radiobeitrags leicht siiffisant: ,,Aber
auch bei dieser stark eingeschriankten diagnosti-
schen Tétigkeit von Kollege Computer diirfte noch
eine Weile vergehen, bis der Kollege nun wirklich
kommt“ (JA 1969: 553). Ahnlich bemerkt ein Bei-
trag zur Reform des Medizinstudiums bereits die
Vorziige des Computers - tibersichtliche Doku-
mentation, Abnehmen von Routineaufgaben wie
Laborauswertungen, exaktere Messwerte -, man
miisse jedoch im Blick behalten, ,dal der Com-
puter als Vollidiot mit Lichtgeschwindigkeit!, der
nicht einmal bis drei zdhlen kann, nicht selbststan-
dig, das heiflt nicht ohne Programm seine Diagno-
sen stellen kann. Er ist lediglich eine Diagnostik-
hilfe“ (ALBERS 1969: 428).

Computer als Diagnostiker

Die Frage nach den diagnostischen Fihigkeiten
von Computern entwickelten sich besonders pro-
minent am Bereich der Bilddiagnostik. Ab den
1970er-Jahren wurden zunehmend Bilddokumen-
tations- und -verarbeitungssysteme, sogenannte
PACS-Systeme (Picture Archiving and Communi-
cation Systems), entwickelt, die vor allem in Ver-
bindung mit Radiologie-Informationssystemen
(RIS) zum Einsatz kamen. Hierbei wurden Com-
puter mit weiterer Medizintechnik, darunter dem
ab den spiten 1960er-Jahren entwickelten Compu-

tertomographen, verbunden, um Bilder zu erstel-
len, zu libermitteln, zu archivieren und zu bearbei-
ten. Sowohl die Geréte als auch die PACS-Software
waren jedoch keine problemlose Anschaffung fiir
Krankenhéuser. Grund dafiir waren unter ande-
rem ein uniibersichtlicher Markt, die Kosten der
Anschaffung und bspw. damit zusammenhéngen-
de Probleme mit den Schnittstellen (sog. DICOM-
Schnittstellen), fiir die 1985 ein Standard (bis 1993
noch ACR/NEMA-Standard) festgelegt wurde. Die-
ser Standard war eine wichtige Antwort auf die we-
sentliche Herausforderung der Interoperabilitit,
die bei Computeranwendungen, Medizintechnik
und medizinischen Netzwerken bis heute auftritt.

Wie lange die Einfiihrung der Systeme teilwei-
se bendtigte, zeigt sich in der Praxis. So hiel§ es
1997 noch in einem deutschen Lehrbuch, dass
»ein Grofdteil der medizinischen Bilder” weiter-
hin ,durch die konventionelle Rontgentechnik®
entstiinden, also als analoge Rontgenfilme vorla-
gen (PELIKAN & TOLXDORFF 1997: 64). Diese Situ-
ation verénderte sich erst im Verlauf der néchs-
ten zwanzig Jahren. Im Jahr 2012 konstatierte das
Deutsche Arzteblatt: ,Digitale Bildarchivierungs-
und Kommunikationssysteme (Picture Archiving
and Communication System, PACS) auf Basis des
DICOM-Standards sind inzwischen fester Bestand-
teil in der Radiologie und Nuklearmedizin“ (KRU-
GER-BRAND 2012: A1566) - ihre Einsatzgebiete
wurden zu diesem Zeitpunkt zudem auf andere
medizinische Fachbereiche erweitert.

Die diagnostischen Mdglichkeiten auf der
Grundlage von computergenerierten Bildern ha-
ben hierbei ebenfalls eine erweiterte, projektge-
bundene Geschichte. So wurde beispielsweise in
den 1990er-Jahren bereits an vielen Standorten Ge-
brauch von Virtual-Reality-Programmen gemacht,
um Studierende in Anatomie auszubilden, Opera-
tionsverldufe zu planen und Operationen zu be-
gleiten (GEISLER 1994: A980f.). Im Jahr 1996 war
Virtual Reality ein wichtiger Bestandteil der Me-
dienstralde der Medica (MARX 1996: A3034). Unter
dem Stichwort ,,Per Mausklick ins Riickenmark®
(ebd.) wurde der Computer als ein Gerét neu ge-
dacht, das in der Medizin jene Daten verbildlicht,
die in der normalen medizinischen Praxis nicht
und nur schwierig zugénglich wiren. Diese Me-
dizinbilder wurden zudem durch den Einsatz um
Graphen und Tabellen erginzt, die eine weite-
re Form der Verbildlichung von medizinischen
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Daten - oder aber der medizinischen Mdglich-
keiten des medialen Eingriffs selbst - darstellen
(SCHLAPS & SCHLEGEL 1986: 461-468). Diese fan-
den besonders in den 2010er-Jahren im Rahmen
mobiler Gesundheitsgadgets zunehmend auch jen-
seits der Medizin Verbreitung.

Hier verbindet sich mit dem Computer als Bild-
maschine eine génzlich neue Wahrnehmung me-
dizinischer Arbeit, in der dem ,,Gott im Rechner*
als ,,Alleinherrscher iiber die von ihm geschaffe-
ne Welt des Scheins”“ eine komplexe neue Rolle
zugesprochen wird (GEISLER 1994: A-890). Denn
die bildgebenden Medizingerdte stehen heute
fiir die neuen Méglichkeiten der digitalen Bildbe-
arbeitung, ,die nicht auf Anw[endungen] in der
Rontgendiagnostik beschrinkt blieb, sondern die
gesamte bildgebende Diagnostik der Med[izin] re-
volutioniert hat (BORCK 2007: 268). Der Computer
wird in diesen Zusammenhéngen deshalb haufig
als Produzent ,eigenstdndige[r] mediale[r] Konfi-
gurationen von Wissen iliber den menschlichen
Korper” (STOLLFUSS 2017: 149) gelesen, das von
ihm generierte Bild zur fundamentalen erkennt-
nisleitenden Perspektive der modernen Medizin
erhoben (OSTHERR 2013: 4). Die Diagnostik von
Computern wird damit zu einem wesentlichen
Element medizinischer Arbeit, die entstehenden
Graphen und Bilder - beispielsweise in der Radio-
logie - haben jedoch bis heute nur Nutzen, wenn
sie ,zweckgerichtet” (SANDFORT 2019: 24), also in
direktem Bezug zu Diagnosen, erstellt werden.

Roboter und KI: Kommt der ,Eiserne Chirurg“?

Ein zweiter wesentlicher Baustein der medizin-
technischen Debatte um ,Kollege Computer” ist
die Robotik, die sich vor allem in den letzten 30 Jah-
ren entwickelt hat und zu deren Einsatzfeld vor al-
lem die Chirurgie gehort, deren Operationsséle als
medizinische Arbeitsriume neu gedacht werden
mussten. Prominenter Vorreiter dieser Entwick-
lung war in Deutschland der OP 2000. Dieser Ope-
rationssaal wurde liber mehrere Jahrzehnte kon-
zipiert und schliellich auf der Weltausstellung im
Jahr 2000 vorgestellt. Er verband u. a. bildgeben-
de Verfahren, Operationsassistenz und Telekom-
munikationsmoglichkeiten. Eines der ersten deut-
schen Systeme, das hingegen breiter in den Einsatz
kam, war in den 1990er-Jahren der auch weltweit
genutzte Robodoc. Wiahrend das Robodoc-System
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zu Beginn der 2000er-Jahre aufgrund seiner An-
forderungen bei OPs (z. B. grof3e Eingriffsbereiche
statt kleiner Schnitte) und aufgrund von Kompli-
kation und daraus folgenden juristischen Pro-
zessen in die Diskussion geriet (BE 2006: A3291;
KRUGER-BRAND 2006: A1836), setzten sich andere
Robotersysteme langfristig durch und gewannen
vor allem im Ubergang zu den 2000er-Jahren im
OP-Bereich an Popularitit. So zeichnete ein Artikel
im Spiegel Roboter bereits 2000 als Behandlungs-
argument von Patient*innen und erklidrt zudem
auch, Arzt*innen wiirden die ,Genauigkeit, eiser-
ne Ruhe, eine Stahlhand, die nicht zittert, und ver-
lassliche Topform zu jeder Zeit des Tages“ (BERNDT
2000) schitzen.

Der Robotik wurde 2001 auch im Deutschen Arz-
teblatt attestiert, dass sie ,einen Evolutionssprung
in der operativen Medizin bedeuten” (FEDERSPIL,
STALLKAMP & PLINKERT 2001: A 2879) konne, soll-
ten die Systeme und ihre Anwendungsroutinen
weiterhin ausgebaut werden. Bedeutsam ist fiir
die Betrachtung die Differenzierung in Roboter
und Manipulatoren, deren Unterschiede in der Ar-
beitspraxis héaufig nicht klar genug benannt wiir-
den (ebd.). Unter Manipulatoren versteht man Ma-
schinen und Systeme, die computerbasiert und mit
Sensoren ausgestattet sind, um menschliche Hand-
lungen auszufiihren, wihrend Roboter als program-
mierte, aber selbstbestimmte Einheiten Aufgaben
umsetzen konnen. Um die Jahrtausendwende fan-
den sich bereits ,weltweit {iber 500 Robotersyste-
me, zumeist Manipulatoren® (ebd.), die vor allem in
der Chirurgie als Assistenzsysteme im Einsatz wa-
ren. Diese klare Fokussierung auf Tragersysteme
bediente die Annahme, dass vielerorts,die mensch-
liche Wahrnehmung und Flexibilitdt nicht durch
kiinstliche Sensoren und ein Computerprogramm
ersetzt werden kann“, mehr noch: ,Der ,Eiserne
Chirurg’ gilt bisher jedoch technisch als nicht reali-
sierbar - und ist auch nicht wiinschenswert“ (ebd.).

Heute werden Manipulatoren beispielsweise -
anders als noch der Robodoc - im Bereich mini-
malinvasiver Operationen eingesetzt, aber Robo-
tersysteme verschiedener Auspragungen werden
auch weiterhin als Assistenz in der modernen Me-
dizin diskutiert - beispielsweise als Antwort auf
den Pflegenotstand (SAVAGE 2022) und jiingst als
mogliche Helfer im Kontext der Covid-19-Pande-
mie (BAUER et al. 2021: 601-604). In dieser Debat-
te geht es stets auch um die Frage nach der Eigen-
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stdndigkeit, die im Idealfall aufgrund flexibler
Programmierung eine selbstlernende und situa-
tiv reagierende Handlungsweise bedeutet. Indi-
rekt sind der ,Eiserne Chirurg‘ und viele Roboter-
entwiirfe damit Manifestation von Konzepten der
kiinstlichen Intelligenz, deren Rolle in der Medizin
als Assistenz und Ersatz des medizinischen Perso-
nals seit Jahrzehnten die Debatten begleitet. Der
Computer riickt hierbei als bestdndiglernende Be-
fehlsmaschine in den Hintergrund, die Oberflache
der Programme oder Roboter sind die Schnittstelle
zum medizinischen Alltag.

Ohne an dieser Stelle mit Konzepten und Ge-
schichte der Kiinstlichen Intelligenz zu weit vom
Thema abzukommen (dazu z. B. HAUGELAND 1985
oder aktuell ERNST, KALDRACK, SCHROTER & SUD-
MANN 2019), sei festgestellt, dass die Rolle einer als
sintelligent” gelesenen Technologie und ihr Ver-
héltnis zum menschlichen Korper, insbesondere
in der Mensch-Maschine-Interaktion in der Medi-
zin viel Diskussionsraum einnimmt. ,Riesige Heil-
stitten mit Krankenhausmaschinen als selbstler-
nende Matrizensystem®, in denen unter anderem
yiberdimensionale Intensivstationen, tiberwacht
vom unerbittlichen Auge der elektronischen Kran-
kenschwester ihren Platz haben, wurden bereits
1969 in einem Festvortrag des Medizintheoretikers
Heinrich Schippergers als dystopischer Entwurf
fiir das Jahr 2000 diskutiert (zitiert in SCHADE-
WALDT 1970: 3017). Dieser mahnende Blick auf
futurologische Entwiirfe fiir das ,,aus vorgefertig-
ten Kunststoffelementen fabrizierte Wegwerfkran-
kenhaus der Zukunft“ (ebd.) hat in Material und
Technik deutliche Verweise auf den gegenwarti-
gen, computer-basierten Krankenhausbetrieb. In
diesem werden durch digitale Techniken Korper
neu gedacht.

Eine ,Hybridisierung des menschlichen Kor-
pers” (Christoph Hubig zitiertin KRUGER-BRANDT
2014: A2210) begann bereits mit mechanischen Im-
plantaten und findet in digitalen Gerdten heute
eine vielgestalte Auspragung, in der die Technik
als Rahmenbedingung des Korpers neu gedacht
werden muss. Sie bringt eigene medizinethische
Debatten mit sich, die sich mit den Folgen der
Selbstvermessung und des Quantified Self befassen.
Dieses kann einer medizinischen Behandlung -
also dem Dialog Arzt*in/Patient*in - dienen und
wird u.a. auch in einer computergestiitzten Ver-
sorgung einer {iberalterten Gesellschaft diskutiert.

Denn das Argument, das Operationsroboter
oder die medizinische KI durch ihre Neutralitit
und - vermeintlich - ohne kérperliche Einschran-
kungen die vielleicht besseren Mediziner*innen
sein konnten, kommt in der Debatte einer com-
putergeleiteten, robotergestiitzten Medizin kon-
tinuierlich wieder auf und wird auch in Studien
iberpriift. Der Computer ist hierbei offen oder im
Hintergrund Grundlage der ,modernsten - und
das heifdt oft: apersonalen, hochtechnisierten -
medizinischen Techniken“ (SCHADEWALDT 1974:
391), die den Beruf der Arzt*innen wieder einmal
einem Wandel unterwerfen. Ihre Rolle als ,,Spezia-
listen zwischen Mensch und Wissenschaft“ (ebd.)
rithrt am Kern vieler Debatten um den Computer
in der Medizin.*°

Der Computer in der Medizin:
Werkzeug, Helfer, Ersatz

Von den Grofirechneranlagen iiber die PCs bis
hin zu internetbasierten Gadgets hat sich das Bild
von Computern und ihrem Platz in der technologi-
sierten (Medizin-)Welt in den letzten 70 Jahren er-
heblich gewandelt. Der Computer ist zum bestim-
menden Element der Informationsgesellschaft
geworden, denn ,[m]it der universalen diskreten
Maschine ist das Mediensystem geschlossen. Spei-
cher und Ubertragungsmedien gehen beide in ei-
ner Prinzipschaltung auf, die alle anderen Infor-
mationsmaschinen simulieren kann“ (KITTLER
1989:196). Fiir die Medizin changiert die Wahrneh-
mung dieses ,Medium][s], das alle anderen Medien
kassiert” (DOTZLER 1994: 57) jedoch, wie fiir viele
Arbeitsbereiche, zwischen visionidrem Einsatz und
erheblicher Skepsis. Historisch wird er teilweise
als Werkzeug gerahmt, als Assistenzsystem, aber
auch kontrovers diskutiert als Ersatz eines arztli-
chen Personals fiir die schnelle, diffizile und 6ko-
nomisierte moderne Medizin.

Wie die kursorischen Beispiele zeigen, lag und
liegt eine wesentliche Herausforderung der me-
dizinischen Computernutzung auf der Ebene der
dauerhaften Implementierung und einer breiten
Interoperabilitét. In den Krankenh&usern erfolg-
te héufig eine projektgebundene Einrichtung, die
jedoch die Notwendigkeit fiir Infrastrukturen,
die eingerichtet und langfristig bezahlt werden
mussten, nur voriibergehend l6ste. Hinzu kam
und kommt bis heute die Notwendigkeit ein me-
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dizinisches Personal zu beschiftigen, das die Ein-
richtung begleiten konnte und das in der Lage war,
die Gerite zu bedienen - vor allem vor dem Hin-
tergrund einer Vielfalt der Marktanbieter, die im
Wettbewerb miteinander eine heterogene EDV-
Landschaft rund um die ,Universalmaschine”
Computer generierten. Wahrend Einzelprojekte
zufriedenstellend liefen, scheiterte eine breitere
Implementation deshalb hdufig. Die Geschichte
der medizinischen Computernutzung lasst sich da-
mithéufig besser iiber Einzelprojekte - in der For-
schung, aber auch der medizinischen Arbeitspra-
xis -, individuelle Akteur*innen und systemische
Verhiltnisse erzdhlen als mit grofen Narrativen.

Dartiber hinaus zeigen sich in der Zusammen-
schau auch noch weitere Herausforderungen und
Debattenstringe - darunter prominent in Deutsch-
land der Datenschutz, aber auch die Rolle des Com-
puters zwischen Instrument, Wissensmaschine
und eigenstdndiger medizinischer Entitdt. Ein
futurologischer Ausblick im Deutschen Arzteblatt
prognostizierte 1969 mit optimistischem Ton fiir
das 21. Jahrhundert eine ,Automatisierung und
Computerisierung der gesamten Medizin“, aus
der eine organische Verbindung von Mensch und
hochintelligenter, selbstlernender Maschine und
eine Universalsprache ,aus automatisierter Kom-
munikation“ erwachsen wiirde (GRAUL & FRAN-
KE 1969: 804). Visionen dieser Art durchsetzen die
Geschichte des Computers in der deutschen Medi-
zin. Thnen gegeniiber stehen jedoch zu jeder Zeit
erhebliche biirokratische, technische, praktische
und auch ethische Hiirden. In vielerlei Hinsicht
verwehrt sich die Medizin bis heute ihrer Digitali-
sierung - und das héngt vor allem auch am ambi-
valenten Verhiltnis des begreifbaren Korpers und
der mitweilen kaum fassbaren Maschine.

Anmerkungen

1 Esgibtkeine allgemein giiltige Definition der Begriffe,
unter E-Health / Digital Health werden jedoch zumeist alle
Prozesse im Gesundheitswesen verstanden, die mithil-
fe von Informations- und Kommunikationstechnologien
(IKT) realisiert werden. M-Health meint in diesem Zu-
sammenhang spezifisch die Nutzung mobiler Endgerite,
digitale Medizin i. d. R. konkret die medizinische Arbeit
und Telemedizin legt einen Fokus auf die medizinischen
Anwendungen iiber Distanz. Grundlage fiir alle Vorgénge
sind die Infrastrukturen der Gesundheitstelematik. Eine
ausfiihrlichere, kritische Taxonomie wesentlicher Be-
griffe, ihrer Entwicklungsgeschichte und Zusammenhan-
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ge bieten BASHSHUR und Kolleg*innen (2011: 484-494)
sowie fiir Deutschland DOCHOW (2017: 56-95).

2 Dieser Sonderstatus wird retrospektiv durchaus kri-
tisch befragt. So heif8t es in einer Chronik der deutschen
Rechenzentren: ,Das libliche Argument, dass die IT der
Kliniken grundsétzlich anders sei, tragt bei genauerer
Betrachtung definitiv nicht“ (HELD et al. 2009: 49).

3 BAIK stand als Akronym fiir ,Befunddokumentation
und Arztbriefschreibung im Krankenhaus®, DIPAS fiir
,Dokumentations- und Informationsverbesserung in
der Praxis des Arztes durch EDV-Services“, DOMINIG
flir ,,DV-Einsatz zur Losung iiberbetrieblicher Organi-
sations- und Managementaufgaben durch Integration
des Normierten Informationsflusses zwischen verschie-
denen Einrichtungen des Gesundheitswesens®.

4 Beider Computernutzungen entfielen bezeichnender-
weise nur 40 EDV-Anwendungen auf den Behandlungs-
bereich - u.a. Nuklearmedizin -, 51 auf den Dokumen-
tationsbereich - u. a. medizinische Dokumentation und
Arztbriefe - und 61 auf den Diagnosebereich - u.a. im
Labor. Der erhebliche Teil der Anwendungen betraf das
Management von Patient*innen - insbesondere deren
Aufnahme, Entlassung und die Abrechnung - sowie von
Krankenhauspersonal und Material (LORDIECK & REI-
CHERTZ 1983: 83f.).

5 Fiir viele Systeme gibt es solche frithen Beispiele aus
den 1970er-Jahren, die sich jedoch lange nicht durchset-
zen. PDMS-Systeme konnten sich beispielsweise bis in
die 2010er-Jahre an vielen Standorten aus Kostengriin-
den und aufgrund des ,uniibersichtlichen Marktange-
bots‘ kaum etablieren (ROHRIG & WREDE 2011: 411).

6 Die Bandbreite der Angebote hat heute einen kaum
mehr zu tiberblickenden Umfang. In der Medizin ver-
sucht man dies zumindest in Ansétzen zu kontrollieren,
indem die Quantitdt und Qualitét einiger Angebote be-
gleitend reflektiert wird (PRAMANN, GARTNER & ALB-
RECHT 2012: A1201-A1202).

7 Diese ersten Versuche existierten damit beispielswei-
se parallel zu dhnlichen Entwicklungen in den USA, die
auch prigend fiir deutsche Uberlegungen waren. Kon-
zepte fliir computergestiitzte Patientenverwaltungen ge-
hen in den USA sogar bis in die 1950er-Jahre zuriick -
u.a. mit Verweisen auf ein ,elektronisches Gehirn‘ zur
Datenverwaltung. Erste Programme, um computerge-
stiitzt Patientendaten aufzunehmen und zu speichern,
stellten 1968 u. a. die COmputer STored Ambulatory Re-
cord (COSTAR) und die Problem Oriented Medical Re-
cord (POMR) dar, wovon COSTAR bis heute Anwendung
findet (MCDONALD, TANG & HRIPCSAK 2014: 394).

8 Der Vortrag OBERHOFFERS liefert mit technischen
(Software, schnelle Zentralcomputer), 6konomischen
(Investitionskosten) und juristischen (Schweigepflicht)
Aspekten hierbei eine gute, zeitgenossische Einschit-
zung moglicher Probleme der Zeit (1970: 3005).

9 Hier nicht eingehender diskutiertist die Rolle der CD-
Rom, die ebenfalls zur Verfligung stand und mit Praxis-
und Klinikcomputern genutzt werden konnten. Hier tut
sich eine grofe Forschungsliicke auf. Auf der CeBIT 1987
existierte beispielsweise ein Schwerpunkt auf Kommu-
nikations- und Informationstechnik, bei dem unter an-
derem CDs als Speichermedien fiirs Krankenhaus dis-
kutiert wurden, auf der Medica 1989 (im Rahmen der
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CeBIT) ging es unter anderem um die Frage ,Datenbank-
Informationen Online oder auf CD-Rom?“ (DEUTSCHES
ARZTEBLATT 1989: A-2474).

10 Darunter neben der zur Mensch-Maschine-Verbin-
dung librigens prominent auch die zur Gentechnologie,
hier taucht beispielsweise das Kriterium der ,,Mensch-
lichkeit“ (SCHLOOT 1983: 65-69) auf.
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Eine Einfiihrung in die Medizininformatik

Geschichtliche Entwicklung, Traume, Ideen, Erfolge und Grenzen

KLAUS POMMERENING

Abstract Die Medizininformatik hat zu den enormen Fortschritten der Medizin der letzten Jahrzehnte wesentlich
beigetragen. Sie liefert die Methoden fiir die Digitalisierung der Medizin und ist daher mitderen Licht- und Schatten-
seiten konfrontiert. Sie hilft mit auf dem Weg zu einer Apparatemedizin und zum Umbau des Gesundheitswesensin
einen Medizinapparat, wo Nutzen-und Kostenabwagungen moglicherweise tiber das Wohlder Patient*innen gestellt
werden. Sie hilft mit, groRe Datenbanken aufzubauen, in denen das Krankheitsgeschehen registriert wird und Un-
mengen intimer Daten gesammelt werden, die zwar formal, aber nicht wirklich wirksam anonymisiert sind. Sie war
aber auch stets mit unrealistischen Erwartungshaltungen liberfrachtet und ist mit hohen Hiirden konfrontiert, die
nur teilweise iberwunden werden kdnnen. Erfolgreich war die Medizininformatik stets mit einfachen handfesten
Losungen,deren Integrationinvorhandene Ablaufe unauffalligim Hintergrund moglich warund deren Einsatz einen
unmittelbaren offensichtlichen Vorteil fiir die Anwendenden mit sich brachte. Nicht durchsetzen konnten sich theo-
retisch anspruchsvolle, aber schwer verstandliche oder umstandlich zu handhabende Konstruktionen. Im Gegen-
satz zu den Bereichen, in denen die Medizininformatik solide Ergebnisse und praktische Erfolge vorzuweisen hat,
war die Kiinstliche Intelligenz (Kl), die in der Offentlichkeit groRe Aufmerksamkeit erfahrt, in der Praxis der Medizin-
informatik bisher eher von geringer Bedeutung. Die Medizininformatik zeigt auch Wege, die mit der Digitalisierung
der Medizin verbundenen Technikfolgen einzudéammen und die Medizin menschenfreundlich zu gestalten, und sie
tragt dazu bei, die Selbstverantwortung der Patient*innen zu starken durch Informationen, durch Transparenz der
Prozesse und durch Partizipation und Kontrollmoglichkeiten.

Schlagworter Medizininformatik - Digitalisierung - Kiinstliche Intelligenz - medizinische Forschung -
Technikfolgen

Einfiihrung

Die Medizininformatik oder medizinische Infor-
matik ist ein universitiares Fach, das in Deutsch-

tung, wissensbasierten Systemen, Datenschutz
und informatischer Infrastruktur fiir die medizi-

land seit den 1970er-Jahren zunehmend an Bedeu-
tung gewonnen hat, auch, weil es zu den enormen
Fortschritten der Medizin der letzten Jahrzehnte
wesentlich beigetragen hat. In ihrem Anspruch
die Methoden fiir die Digitalisierung der Medi-
zin zu liefern ist die Medizininformatik mit deren
Licht- und Schattenseiten konfrontiert - was sich
vor allem in einem historischen Uberblick {iber
das Fach, seine Geschichte und seine Arbeitsfelder
zeigt. Der folgende Artikel mochte einen solchen
Uberblick versuchen. Er reflektiert meine Erfah-
rungen als langjahriger Leiter einer medizininfor-
matischen Abteilung eines groflen Universitatskli-
nikums (Universitdt Mainz) mit Schwerpunkten in
der klinischen Datenverarbeitung, Bildverarbei-

nische Forschung.

Die hier vorgelegte Darstellung steht in der
(franzosisch-deutschen) Tradition einer weiten
Auffassung von Informatik, die iiber die engere
pragmatische Definition als Computer Science hin-
ausgeht, wie sie etwa im US-amerikanischen Raum
eher tiblich ist. Zunédchst werden im Folgenden die
Rolle und das Aufgabenspektrum der Medizinin-
formatik vorgestellt. Der zweite Abschnitt dieses
Artikels gibt dann eine Ubersicht iiber zehn Kern-
themen der Medizininformatik in ihrem histori-
schen Kontext. Es geht hierbei weniger um eine
umfassende Aufarbeitung der geschichtlichen Ent-
wicklung, sondern um Schlaglichter auf die Her-
ausbildung der Medizininformatik im Hinblick auf
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ihr Anwendungsfach Medizin und auf ihre Nach-
bardisziplinen. Im dritten Abschnitt werden ver-
gangene und gegenwiartige Erfolgshindernisse me-
dizininformatischer Ansétze sowie ihre Chancen
und Risiken beleuchtet, insbesondere mit Bezug
zur Medizintechnik, zur Kiinstlichen Intelligenz
und zur datengetriebenen Forschung.

Die Rolle der Medizininformatik

Flir das Fachgebiet Medizininformatik, auch als
Medizinische Informatik oder mit Bindestrich als
Medizin-Informatik bezeichnet, istin Deutschland
die wissenschaftliche Fachgesellschaft GMDS zu-
stidndig. Sie definiert das Arbeitsgebiet wie folgt:

Die Medizinische Informatik ist die Wissenschaft
der systematischen Erschliefung, Verwaltung,
Aufbewahrung, Verarbeitung und Bereitstellung
von Daten, Informationen und Wissen in der Me-
dizin und im Gesundheitswesen. Sie ist von dem
Streben geleitet, damit zur Gestaltung der best-
moglichen Gesundheitsversorgung beizutragen.
(GMDS 2021)

Primér geht es in der Medizininformatik also um
den Menschen und seine Gesundheit, sekundar -
als Hilfsmittel zu diesem Zweck - um die Entwick-
lung und Anwendung von Methoden und Werkzeu-
gen der Informatik. Vieles davon fand und findet
auch aulerhalb des eigentlichen Fachs in verschie-
denen Bereichen der Medizin selbst und in Nach-
bardisziplinen wie der Medizintechnik oder der
Biostatistik statt. Auch wenn sich die Medizinin-
formatik hierbei, mit fremden Federn schmtick][t]“
(KLAR 1996: 168), gehoren diese Entwicklungen
doch im Sinne der gegebenen Definition dazu und
sind typisch fiir ein Fach mit stark ausgeprégten
interdisziplindren Beziigen. Aus dieser Definition
wird auch klar, dass es der Medizininformatik um
mehr geht als nur den Einsatz von Computern in
der Medizin. Computer, oder allgemeiner: Infor-
mationstechnik (IT), sind nur das Medium - wenn
auch das hauptsichliche -, mit dem die Erkennt-
nisse und Ergebnisse der Medizininformatik in ihr
Anwendungsfach Medizin transformiert werden.
Auch fiir diesen Anwendungsbereich gilt wie tiber-
all sonst: Vor der Digitalisierung steht die Struk-
turierung.

Im internationalen Kontext wird die Abgren-
zung des Fachs Medizininformatik allerdings nicht
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immer so weit gefasst. Ihre Rahmenbedingun-
gen hingen oftmals von den kulturellen und po-
litischen Auspragungen des Gesundheitswesens
und der medizinischen Forschung ab. So gibt es
im englischsprachigen Raum eine Reihe von Be-
griffen entlang des Terminus Health Informatics,
der zumeist gemeint als ,continuum of informa-
tion management, information science, and com-
puter science focused on healthcare” (VALENTA &
DIETER 2009: 500). Insbesondere Untergruppen
wie Consumer Health Informatics, Dental Informa-
tics oder Nursing Informatics zeigen ein Feld, das
erheblich klarere Spezialisierungen aufweist, wih-
rend der allgemeine Begriff Medical Informatics -
also die Ubersetzung der Medizinischen Informa-
tik im Deutschen - eher technikpragmatisch (im
konkreten Kontext der Computer Science) gerahmt
istals ,field that concerns itself with the cognitive,
information processing, and communication tasks
of medical practice, education, and research, in-
cluding the information sciences and the technol-
ogy to support these tasks” (ebd.).

Auch wenn die Begrifflichkeiten international
also unterschiedlich konzeptualisiert sind, fiih-
ren immerhin die wichtigsten Fachgesellschaf-
ten International Medical Informatics Association
(IMIA) und European Federation for Medical Infor-
matics (EFMI) den Begriff der Medizininformatik
im Namen. Die im Vergleich dazu etwas umstind-
lich wirkende Definition der deutschen GMDS ver-
sucht bewusst alle verschiedenen Strémungen
unter einem sehr breiten Verstandnis der Medi-
zininformatik zusammenzufassen, das bis in die
Medizintechnik reicht und auch die Bioinforma-
tik einschliet. In der Offentlichkeit wird das Bild
der Medizininformatik geprégt von den rasanten
Fortschritten der Informationstechnik und den
immens anwachsenden Datenmengen, die dabei
entstehen. Schlagworter wie ,Kiinstliche Intelli-
genz, ,automatisierte Behandlung® ,individua-
lisierte Medizin®, ,Unterstiitzung durch Roboter*
wecken Hoffnungen. Auf der anderen Seite werden
mit diesen Fortschritten eine seelenlose Appara-
te- und FlieSbandmedizin und die Totalerfassung
des korperlichen Zustands bis hin zu gldsernen Pa-
tient*innen verbunden (PRICE & COHEN 2019: 38;
WO0ODS 2016: 229).

Die Medizininformatik hat sich, wie auch die
Informatik insgesamt, als eigenstdndiges Fach erst
Anfang der 1970er-Jahre explizit herausgebildet.?
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Thre Vorgeschichte reicht aber bis ins 19. Jahrhun-
dert zuriick. Charakteristisch ist die enge Verzah-
nung mit den Nachbarfichern Medizintechnik,
Biostatistik, Epidemiologie, Bioinformatik. Aktu-
ell wird das Fach durch die Medizininformatik-In-
itiative (M1II) des Bundesministeriums fiir Bildung
und Forschung verstérkt gefordert. Das Ziel ist der
Aufbau einer Infrastruktur, durch die Daten aus
Krankenversorgung und Forschung besser nutz-
bar werden und Erkenntnisse aus der Forschung
leichter in die Behandlung einflief{en konnen (MII
2021). Der Medizininformatik wird fiir die Errei-
chung dieses Ziels eine entscheidende Mittlerfunk-
tion zuerkannt.

Das Aufgabenspektrum der Medizininformatik

Die Medizininformatik geht als angewandte Wis-
senschaft problemorientiert vor ,mit dem Ziel,
Arzte/innen, Pflegekrifte und andere Akteure im
Gesundheitswesen sowie Patienten/innen und An-
gehorige zu unterstiitzen, Versorgungs- und For-
schungsprozesse zu gestalten und zu optimieren
sowie zu neuem Wissen in Medizin und Gesund-
heitswesen beizutragen.“ (GMDS 2021) Sie bear-
beitet Aufgaben des Anwendungsfeldes Medizin
mit Methoden der Informatik: Systematisierung,
Dokumentation, Modellierung, Simulation, Analy-
se, Konstruktion, Bewertung. Sie strukturiert und
modelliert informationsverarbeitende Systeme,
Organisationsabldufe, Denkweisen und Informa-
tionsfliisse, um sie mit Informationstechnik zu ver-
bessern. Zu analysierende und zu modellierende
informationsverarbeitende Systeme in der Medi-
zin sind dabei der menschliche Kérper und seine
physiologischen Vorginge, das drztliche Denken
beim Ldsen diagnostischer und therapeutischer
Probleme und die Institutionen des Gesundheits-
wesens wie Arztpraxis, Krankenhaus und 6ffent-
liches Gesundheitssystem.

Etwas konkreter umfasst das Aufgabenspekt-
rum der Medizininformatik die Unterstiitzung von
Arzt*innen bei der Krankenversorgung durch Auf-
bereitung und Bereitstellung der zur Behandlung
nétigen Daten, die wissenschaftliche Begleitung
und Auswertung des drztlichen Handelns und die
Unterstiitzung der organisatorischen Prozesse in
den Institutionen des Gesundheitswesens sowie
des Informationsaustauschs zwischen diesen. Zu
diesem Aufgabenbereich gehort auch die Tele-

medizin als direkte Kommunikation zwischen be-
handelnden Arzt*innen und Patient*innen ohne
die Notwendigkeit zur physischen Anwesenheit.
Grundlegend dafiir ist die Modellierung des Lo6-
sens medizinischer Probleme bei Diagnostik und
Therapie mit dem Ziel, die kognitiven Fahigkeiten
von Arztin oder Arzt zu unterstiitzen. Von zuneh-
mender Bedeutung ist die Unterstiitzung bei der
Entzifferung genetischer Codes und deren Auswir-
kung auf den Gesundheitszustand sowie Anwen-
dung auf die Behandlung.

Aus diesem Aufgabenspektrum resultieren fiir
die Medizininformatik praktische Aufgaben wie die
Erstellung von Datenmodellen, Datenflussmodel-
len und Funktionsmodellen, die Einrichtung und
der Betrieb von IT-Systemen im Gesundheitswe-
sen und die Unterstiitzung und Optimierung der In-
formationslogistikim Krankenhaus. Das beinhaltet
z.B. die zeitgerechte Ubermittlung und Bereitstel-
lung von Auftrdgen und Befunden (Labor, Rontgen-
diagnostik, etc.) und die Unterstiitzung der han-
delnden Arzt*innen durch Arbeitsplatzsysteme,
mit systematischer Aufbereitung und addquater
Prisentation von Bild- und Biosignaldaten zur Dia-
gnose-Unterstiitzung oder Therapieplanung. Medi-
zintechnik und Medizininformatik iiberlappen sich
bei den Aufgaben der Entwicklung und Pflege von
Hardware-Werkzeugen wie Mikroprozessoren in
Ultraschallgeriten, Computer-Tomographen, EKG-
Analysegeriten, bei der Verarbeitung von Sensor-
daten, sowohl aus medizintechnischen Geriten
als aus auch mobilen Quellen, wie Blutdruck- oder
Pulswerte {iber Smartphone-Apps, bei der Erfas-
sung und Aufbereitung von Vitalparametern in der
Intensivmedizin mit geeigneten Uberwachungs-
und Alarmfunktionen, bei der Operationsunter-
stlitzung durch bildgebende und -verarbeitende
Verfahren in Echtzeit und durch Instrumentensteu-
erung und bei der mikroprozessorgestiitzten Pro-
thetik. Uberall, wo Software Medizingerite steuert
oder direkt zur Unterstiitzung der Behandlung ein-
gesetzt werden soll (etwa als ,,App auf Rezept®), un-
terliegen die Ergebnisse der Medizininformatik re-
gulatorischen Anforderungen und benétigen eine
Zulassung als Medizinprodukt.

In den Bereich der Datenverarbeitung fallt die
Dokumentation von Krankheitsfillen zur wissen-
schaftlichen Auswertung und zur Qualitétssiche-
rung des &rztlichen Handelns, der Aufbau von
Datenbanken fiir Blutkonserven, Organspender,
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seltene Erkrankungen, und vieles mehr, sowohl
zur Unterstlitzung der Krankenversorgung als
auch fiir wissenschaftliche Studien, sowie die Auf-
bereitung und Bereitstellung von Daten fiir medizi-
nische Forschungsprojekte. Aufgaben im Bereich
der Wissensverarbeitung sind die systematische
Repriésentation medizinischen Wissens, der Auf-
bau von Wissensbanken und deren sinnvolle Nut-
zung durch Einbindung in vorhandene IT-Systeme,
sowie die Entwicklung und Pflege von Lern-, Tutor-
und Simulationssystemen, von z. B. 3D-Anatomie-
programmen bis hin zu OP-Simulationen. Uber-
haupt macht die Digitalisierung von Organisation
und Gestaltung der Lehre grof3e Fortschritte, ins-
besondere in Zeiten des Distanzstudiums, und ge-
hort zumindest im medizinischen Bereich zum
Aufgabenspektrum der Medizininformatik.

Historische Wurzeln und Leitthemen, Erfolge
und Misserfolge der Medizininformatik

Auf den ersten Blick manifestiert sich die Medizin-
informatik fiir Aulenstehende wohl am ehesten
durch die Computer, die in der Arztpraxis am Emp-
fang und sogar im Behandlungszimmer bedient
werden. Aber bis diese niitzliche Werkzeuge im
arztlichen Arbeitsalltag werden konnten, war es
ein langer Weg. Er beginnt mit systematischen
schriftlichen Aufzeichnungen, Karteikarten und
Krankenakten sowie mit der verbindlichen Fest-
legung medizinischer Begriffe, also mit der Auf-
gabe, das medizinische Geschehen zu dokumen-
tieren und Systematik in das Begriffsgebdude der
Medizin zu bringen. Strukturierung kommt vor Di-
gitalisierung.

Die historischen Wurzeln der Medizininfor-
matik findet man somit {iberall dort, wo in der
Medizin strukturiert, systematisiert, modelliert,
analysiert wurde, und wo die Ergebnisse solcher
Analysen als Grundlage fiir diagnostische oder the-
rapeutische Entscheidungen dienten. Diese Wur-
zeln reichen weit in die Vergangenheit zuriick,
bevor sich Informatik und Medizininformatik als
eigene Fachgebiete emanzipiert haben.

Die folgende Aufzdhlung von zehn Arbeitsge-
bieten der Medizininformatik folgt in etwa einer
historischen Zeitschiene. Man sieht aber auch eine
Zunahme der Komplexitit und tendenziell - zu-
mindest gegen Ende - eine Abnahme der prakti-
schen Relevanz. Die ersten sechs der aufgezéhlten
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Gebiete sind in der tiglichen Routine der Medizin
etabliert und gestalten die Gegenwart der Medizin
entscheidend mit. Bei den iibrigen vier Arbeitsge-
bieten ist die erhoffte Nutzung tiberwiegend noch
nicht eingetreten, aber man erwartet Erfolge, die
die Zukunft der Medizin (vielleicht) prigen werden.

Medizinische Dokumentation

Die systematische Dokumentation des &drztlichen
Handelns ist eine wesentliche Grundlage des me-
dizinischen Fortschritts und entscheidend fiir das
Vermeiden subjektiver Fehleinschidtzungen (GA-
VARRET 1840). ,Qualitativ hochwertige medizi-
nische Dokumentation leistet [...] einen nicht zu
vernachldssigenden Beitrag sowohl zu einer qua-
litativ hochwertigen Patientenversorgung als auch
zu einer hochwertigen medizinischen Forschung®
(HAUX 1996) - also einerseits im unmittelbaren Be-
handlungsbezug, andererseits als Basis fiir die wis-
senschaftliche Auswertung der dabei gewonnenen
Erkenntnisse.

Bei der Behandlung von Kranken soll die An-
forderung ,berechtigten Personen alle relevanten
(und nur die relevanten) Informationen zu einem
oder mehreren Patienten und ihrer Behandlung
bereitzustellen, und zwar zum richtigen Zeit-
punkt, am richtigen Ort und in der richtigen Form“
(LEINER et al. 2012: 4) moglichst reibungs- und feh-
lerfreie Arbeitsabldufe garantieren. Dazu dienten
zunichst Aufzeichnungen auf Papier oder Kar-
teikarten: Wie DOHRMANN (2017: 462ff.) am Bei-
spiel der psychiatrischen Krankenakten der Cha-
rité exemplarisch aufzeigt, begann an manchen
Standorten in Deutschland bereits zum Ende der
19.Jahrhunderts eine strukturierte Organisation
von Patienteninformationen in Form von Kran-
kenblattformularen.

Erste Bemiihungen um eine informationstech-
nisch gestiitzte Dokumentation finden sich in der
deutschen Medizin schon seit den 1940er-Jahren,
in denen Ansétze verfolgt wurden, Krankheitsver-
laufe mithilfe von Lochkarten zu erfassen und da-
mit einer automatisierten Auswertung zuzufithren
(RIENHOFF 2019). Eines der frithen Dokumentati-
onssysteme fiir die Patientenakte im Krankenhaus
ist das Regenstrief Medical Record System, das seit
1972 in Indianapolis betrieben wurde. Man kann
also sagen, dass ab ca. 1970 ernsthafte Versuche zur
Digitalisierung von Krankenhédusern unternom-
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men wurden. Friihe Systeme wurden in Deutsch-
land in den 70er-Jahren u.a. an den Universitats-
klinika in Hannover, Gottingen und Kiel aufgebaut
(KOHLER et al. 2005).

Die fiir die Medizininformatik zustdndige wis-
senschaftliche Fachgesellschaft nennt sich heute
Deutsche Gesellschaft fiir Medizinische Informa-
tik, Biometrie und Epidemiologie; die Abkiirzung
GMDS des historischen Namens Gesellschaft fiir
Medizinische Dokumentation und Statistik wurde
bei der zwischenzeitlichen Umbenennung beibe-
halten. Sie driickt aus, dass es um das Sammeln
(,Dokumentation“) und Auswerten (,,Statistik®)
medizinischer Daten geht, also in etwa um das, was
heute unter dem Oberbegriff Data Science gefasst
wird. Die Urspriinge liegen unter anderem in der
Bevolkerungs- und Gesundheitsstatistik und wei-
sen damitin Deutschland eine tiefe Verstrickungin
die nationalsozialistische Rassen- und Vererbungs-
ideologie auf, bei der es um Erfassung, Identifizie-
rung und Aussonderung ging (ALY & ROTH 1983).?

Heute reicht das Spektrum der medizinischen
Dokumentation von der klinischen Basisdokumen-
tation liber die Dokumentation in Krankenhaus-
informationssystemen bis zur Dokumentation in
Versorgungsnetzen, wobei einzelne medizinische
Bereiche, die iibergeordnete Qualitdtssicherung so-
wie die medizinische Forschung eigene Dokumen-
tationsstrukturen erforderlich machen (LEINER et
al. 2012: 77-91). Man spricht von der elektronischen
(oder digitalen) Patientenakte als der Gesamtheit
aller gesicherten Daten, die im Laufe der Versor-
gung einer Patient*in in einer Einrichtung entste-
hen. Eine hypothetische Weiterentwicklung ist die
universelle lebenslange Patientenakte, in der die
medizinischen Lebenslaufe der Menschen, also
ihre Krankengeschichten, zusammengefasst wer-
den. An ihr arbeitet die Medizininformatik schon
seit Jahrzehnten, bisher ohne abschlieffenden all-
gemein akzeptierten praktischen Erfolg.

Im Vergleich zur Digitalisierung anderer Le-
bensbereiche ist die Medizin schon bei der grund-
legenden Aufgabe der Datenerfassung mit erhebli-
chen Problemen belastet: Es handelt sich um Daten
iiber hochstrukturierte Objekte und hochkompli-
zierte Prozesse, wie sie in kaum einer anderen An-
wendung der Informatik angetroffen werden. Es
gibt keine fiir alle Zwecke verwendbare einheit-
liche Nomenklatur. Medizinische Daten sind oft
unscharf, ein Beispiel ist die Quantifizierung des

Schmerzempfindens. Die Dokumentationsanfor-
derungen fiir Abrechnungszwecke, fiir die medi-
zinischen Prozesse und fiir die wissenschaftliche
Begleitung unterscheiden sich stark und sind so-
gar gelegentlich widerspriichlich (und dies schon
seit mehreren Dekaden, siehe fiir Dokumentati-
onsarten z. B. ZAISS et al. 2002: 49f.). Zum Beispiel
miissen zur Erfiillung gesetzlicher Anforderungen
ICD-Codes (International Classification of Diseases)
verwendet werden, die medizinisch und wissen-
schaftlich wenig Nutzen bringen. Unter dem All-
tagsstress der Krankenversorgung leiden Motiva-
tion und Sorgfalt bei der Dateneingabe; dadurch
entstehen erhebliche Probleme der Datenquali-
tdt wie Unvollstdndigkeit und Fliichtigkeitsfehler
(ARTS et al. 2002: 600). CLAUS O. KOHLER erklar-
te dies exemplarisch am zunéchst noch analogen
Arztbrief, ,der fiir die Krankengeschichte zumeist
auch die Epikrise ist“ (KOHLER 1982: 26). Hier zei-
gen sich wichtige Erkenntnisse zur Einbindung der
Dokumentation in Arbeitsabldufe sowie deren not-
wendige strukturelle Eigenlogik:

Um eine effektive Wirkung zu haben, musste der
Brief wenige Tage nach der Entlassung beim Haus-
arzt sein. Es ist bekannt, daR hdufig Wochen, wenn
nicht Monate vergehen, bis (mehr oder weniger
ausfiihrlich) der Arztbrief geschrieben wird. Nach
Wochen oder Monaten hat der Arzt im Kranken-
haus mit Sicherheit nicht mehr viel eigene Erin-
nerung an einen Fall und stiitzt sich nur auf die
Angaben in der Krankengeschichte, die in vielen
Fillen nicht strukturiert ist und vielleicht wichti-
ge Angaben so versteckt enthilt, daf§ sie der Arzt
nicht oder nur nach ldngerem Suchen findet. (ebd.)

Durch die Digitalisierung sollen solche Defizite be-
hoben werden. Aber schon bei der Frage der Doku-
mentation wird immer wieder deutlich, dass eine
informatische Konzeption allein keine Erfolgsga-
rantie ist - sie muss sich vielmehr in den medizi-
nischen Alltag einfiigen.

Systematik und Klassifikation

Schon bei den ersten einfachen Ansétzen zur Do-
kumentation medizinischen Geschehens zeich-
nete sich deren Komplexitit ab. Zu viele Daten
ohne Struktur stéren die Ubersichtlichkeit, ver-
schleiern den eigentlichen Informationsgehalt
und behindern die Kommunikation. So berichtet
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die 13.Jahrestagung der GMDS 1968 iiber ,,Prob-
leme der Erfassung des zeitlichen Krankheitsab-
laufes und des Medical Record Linkage“ (FRITZE
& WAGNER 1969). Bereits friih in der historischen
Entwicklung wurden daher Ansitze zur Struktu-
rierung und Systematisierung verfolgt. Klassifika-
tionssysteme - ebenso wie Krankengeschichtsdo-
kumentationen (KOHLER 1982: 38) - fanden sich
beispielweise in englischen Krankenhdusern, ihr
Ziel war zunichst eine ,,Kontrolle des Erfolgs der
angewandten Therapien“ (KOHLER 2003: 17). Erste
Bestrebungen zum systematischen Vorgehen be-
trafen das Krankenblatt, also die drztlich gefiihrte
Dokumentation der Krankengeschichte von Pati-
entinnen oder Patienten, mit einem einheitlichen
vorgedruckten Krankenblattkopf, die Basisdoku-
mentation (KOLLER et al. 1975) als einheitliche Er-
fassung einer festgelegten Menge von Daten und
das problemorientierte Krankenblatt nach Larry
Weed (WEED 1968).

Der Beginn der systematischen und einheit-
lichen Beschreibung von Diagnosen wird durch
die schon genannte ICD reprisentiert, deren ers-
te Version schon vor 1900 entstand, aber im An-
satz bereits auf das 18. Jahrhundert zuriickgefiihrt
werden kann (HIRSCH et al. 2016: 596; JETTE et al.
2010: 1105f.). In Deutschland ist sie fiir die Diag-
nosenverschliisselung zu Abrechnungszwecken
in Krankenhdusern seit 1986 gesetzliche Pflicht,
in der kassenérztlichen Versorgung seit 2000. In
Deutschland zustédndig fiir die Pflege der ICD so-
wie allgemeiner der medizinischen Klassifikatio-
nen und Nomenklaturen - ebenso wie fiir die Arz-
neimitteldatenbanken - war von 1969 bis 2020 das
Deutsche Institut fiir Medizinische Dokumentation
und Information (DIMDI), das als nachgeordnete
Behorde dem Bundesministerium fiir Gesundheit
untergeordnet war (DUGAS & SCHMIDT 2013: 70).
Seit 2020 ist das DIMDI in einer Bundesoberbe-
horde, dem Bundesinstitut fiir Arzneimittel und
Medizinprodukte (BfArM), aufgegangen.

Die Erarbeitung von Standards und Normen fiir
die Erfassung medizinischer Informationen ist von
Beginn an ein wesentliches Arbeitsgebiet der Me-
dizininformatik und hat zu einer Vielfalt gefiihrt,
die kaum noch zu iiberblicken ist. Beispiele von
etablierten Standards neben der ICD sind (RIEN-
HOFF & SEMLER 2015):
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- HL7 (Health Level 7) fiir den Datenaustausch
in Krankenhaussystemen, inzwischen zu Fast
Healthcare Interoperability Resources (FHIR)
weiterentwickelt,

- DICOM (Digital Imaging and Communications in
Medicine) fiir Speicherung, Archivierung und
Austausch medizinischer Bilddaten,

- xDT (Datentréger fiir ,x“= Abrechnung, Behand-
lung, Gerétedaten, ...) zum Datenaustausch im
Bereich der niedergelassenen Arzt*innen und
der Krankenkassen,

- LOINC (Logical Observation Identifiers Names and
Codes) fiir den Austausch von Untersuchungs-
und Testergebnissen zwischen Laboren und
Kliniken,

- CDISC (Clinical Data Interchange Standards Con-
sortium) flir den Austausch von Daten aus Kli-
nischen Studien,

- MeSH (Medical Subject Headings) als Thesaurus
fiir die Suche in medizinischer Literatur.

Diese unvollstindige Aufzdhlung vermittelt einen
Eindruck von der Vielfalt der Datenformate und
Terminologien, die in medizinischen IT-Systemen
unter einen Hut gebracht werden miissen. Auch
Wissen wird durch Systematisierung leichter nutz-
bar, zunichst durch Lehrbiicher und Leitlinien mit
Handlungsempfehlungen. Eine grofe Herausfor-
derung bei der Modellierung liegt in der dynami-
schen Natur des medizinischen Wissens, die zu
standiger Anpassung von Lehrbuchwissen und
Leitlinien zwingt, bis hin zu taglichen Meldungen
von Pharmafirmen, die bei Priifungen der Arznei-
mitteltherapiesicherheit zu beriicksichtigen sind.

Die Systematisierung des medizinischen Wis-
sens beginnt mit Terminologien und Begriffs-
systemen. Hier gibt es liber Jahrzehnte hinweg
eine inhaltlich-strukturelle Entwicklung von der
schlichten ICD bis zu SNOMED (Systematisier-
te Nomenklatur der Medizin), in der aktuellen
Version als SNOMED CT (fiir Clinical Terms) be-
zeichnet:

SNOMED CT is the most comprehensive, mul-
tilingual clinical healthcare terminology in the
world [...], enables consistent representation of
clinical content in electronic health records [...],
enabling clinicians to record data with enhanced
accuracy and consistency. (SNOMED 2021)
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Alsumfassendes Ontologiewerk, das viele existie-
rende Terminologien wie auch SNOMED umfasst,
ist das Unified Medical Language System (UMLS)
konzipiert. Hierbei sollen Begriffe und zwischen
ihnen bestehende Beziehungen so spezifiziert wer-
den, dass auch komplexe Datenmodelle und Wis-
sensreprasentationen beschrieben werden kon-
nen.

Die wissenschaftliche Weiterfiihrung der Sys-
tematisierung ist die Modellbildung. Das ,Welt-
modell“ der Informatik besteht aus Objekten, die
verschiedene Zustinde annehmen konnen, mit-
einander in bestimmten Beziehungen stehen und
iiber den Austausch von Nachrichten interagie-
ren. Dieses Modell wird durch ein (gigantisches)
semantisches Netz représentiert, das fiir eine
umfassende, handhabbare Beschreibung viel zu
komplex ist. Modellbildung ist die Kunst, einen
Ausschnitt dieses Weltmodells so weit zu verein-
fachen, dass er handhabbar wird, aber trotzdem
noch niitzlich bleibt. Informatische Modelle wer-
den zum Zweck der Nachbildung des Systemver-
haltens und seiner Digitalisierung aufgestellt. Sie
fiihren zur Formulierung von Algorithmen, aber
auch zur Beschreibung statischer Beziehungsge-
flechte wie Ontologien. Die oben beschriebenen
Standards sind Modelle in diesem Sinne.

Das Beispiel der ICD zeigt die Problematik der
Modellbildung: Das Ziel der ICD, ebenso wie an-
derer systematischer Standards, ist in jedem Fall
die Ubersichtlichkeit und Vergleichbarkeit von Da-
ten. Jenseits der bereits diskutierten Fehler, die bei
der Dokumentation insbesondere im klinischen
Arbeitsalltag entstehen, wird jedoch vor allem de-
ren Akkuratesse fiir die Arbeit im medizinischen
Alltagimmer wieder diskutiert (z. B. HORSKY et al.
2017). Denn die Komplexitét von Krankheiten ldsst
sich nicht so leicht strukturell erfassen. Als Mo-
dell urspriinglich fiir die Todesursachenstatistik,
spéter fiir die Abrechnung medizinischer Leistun-
gen konzipiert und dafiir im Wesentlichen geeig-
net, ist die ICD fiir weitergehende medizinische
oder wissenschaftliche Anwendungen viel zu un-
scharf. Ein Beispiel bietet hier die Codierung von
seltenen Erkrankungen, denen, wenn sie tiber-
haupt in der ICD (aktuelle Version: ICD-10(-GM))
enthalten sind, meist ,,unspezifische Codes zuge-
ordnet [werden] und [...] deshalb anhand dieser
ICD-10-GM-Kodes statistisch nicht eindeutig zu er-
fassen [sind]“ (DIMDI 2016: 7).

Prozessunterstltzung

Der wichtigste Aspekt der Digitalisierung, in der
Medizin wie anderswo, ist die Unterstiitzung von
Prozessen und Arbeitsabldufen: Daten und Infor-
mationen sollen ,,zur rechten Zeit am rechten Ort“
verfiigbar sein. So sollen z. B. Behandelnde in der
Sprechstunde die aktuellen Laborergebnisse und
Rontgenbilder im Blick haben konnen. Oder das
Gesundheitsamt soll Infektionszahlen online so-
fort an das Robert-Koch-Institut tibermitteln kon-
nen, nicht erst per Fax am nichsten Werktag oder
per Briefpost drei Tage spéter. Dies wird in der ak-
tuellen Corona-Pandemie in besonderem Mal3e
deutlich, zu der das RKI 2020 in seinem Epidemio-
logischen Bulletin bemerkte, dass Prozesse nicht
mehr ,papierbasiert [...] noch mit einfachen digi-
talen Listen an verschiedenen Arbeitsplitzen be-
waltigt werden” (NEUHANN et al. 2020: 3) konn-
ten. Hier zeigt sich in besonderem Mafe, dass die
Digitalisierung des Gesundheitswesens nicht auf
die einzelne medizinische Einrichtung beschrankt
sein kann - sie muss vielmehr verzahnt in einem
durchweg digitalisierten System funktionieren.

Die Aufgaben der Medizininformatik beginnen
somit bei der Modellierung der Prozesse im Ge-
sundheitswesen und reichen iiber Entwurf und In-
stallation der entsprechenden Informationssyste-
me bis zu deren Betrieb. Die Prozessmodellierung
dient, im Gegensatz zu vielen industriellen Szena-
rien, nicht primér der Automatisierung, sondern
der Unterstiitzung und Verbesserung des mensch-
lichen Handelns im Behandlungsgeschehen. Da-
her ist stets der Unterstiitzungsaspekt im Auge zu
behalten: ,Werkzeuge miissen unauffillig werden
und im Hintergrund bleiben.” (HAUX 1996) ,,Die di-
rekte Interaktion zwischen Arzt und Patient, die
verantwortungsvolle Zuwendung, muf$ im Zent-
rum des drztlichen Handelns stehen” (SCRIBA &
KONIG 1996).

Zum Beispiel soll ein Krankenhausinformati-
onssystem (KIS) die Datenerfassung und Daten-
bereitstellung, Leistungsanforderungen (z. B. Auf-
trag einer Probenanalyse ans Labor), Befundriick-
meldungen, Therapie-Unterstiitzung (Planung
und Dokumentation) und Abrechnung mit den
Kostentragern leisten. Die Geschichte der Kran-
kenhausinformationssysteme begann hierbei in
Deutschland mit Konzepten fiir ,,datenverarbei-
tungsgerechte Krankenblattdokumentation“ (KOH-
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LER 1982: 39) im Zentralarchiv fiir Wehrmedizin ab
1943. Wesentliche Entwicklungen fanden nach 1945
allerdings zunachst in den USA statt, dort wurden
unter anderem Konzepte fiir den modularen Auf-
bau der Systeme entwickelt und dort fand sich auch
vor allem ab den 1970er-Jahren eine wachsende An-
zahl an kommerziellen Anbietern (ebd.). Ein ers-
tes ,wvollstdndiges” KIS fand sich 1972 im kaliforni-
schen El Camino Hospital. Deutschland und Euro-
pa durchliefen eine dhnliche Entwicklung wie die
USA, es war ,,nur ein zeitliches Nachhinken von
einigen Jahren festzustellen“ (STECKEL 1988: 66).
Im Krankenhaus arbeiten eine Vielzahl von
Personen und Fachabteilungen gemeinsam an
einem Fall. Sie sind in vielen unterschiedlichen
Bereichen titig: auf Stationen, in Ambulanzen,
in der Verwaltung, in Sekretariaten, im Labor, in
Operationssédlen, und in unterschiedlichen Be-
rufen, als Arzt*innen, als Pfleger*innen, als Ver-
waltungs- und Schreibkrifte. Alle diese sollen mit
einer reibungslos funktionierenden IT-Infrastruk-
tur bei ihrer Arbeit unterstiitzt werden - eine gi-
gantische Aufgabe, die erst in den letzten Jahren
einigermalflen zufriedenstellend erfiillt wird. Er-
schwert wird die Prozessunterstiitzung im Kran-
kenhaus durch die Variabilitdt der Abldufe:

Esistnahezu unmoglich, alle Aktivitdten und Aus-
nahmen im diagnostischen und therapeutischen
Prozess a prioriin einer Art Behandlungsplan ein-
zuplanen. Ungeplante Aktionen diirfen aber von
einem prozessorientierten Informationssystem
nicht verhindert werden und miissen dennoch
auch in ihrem Prozesskontext dokumentiert wer-
den. (POMMERENING et al. 2015)

Hier liegt einer der Griinde, warum Systeme den
Ubergang in eine medizinpraktische Anwendung
nicht immer ohne weiteres schaffen.

Auch wenn die Medizininformatik gerne ihren
Unterstiitzungscharakter betont, bestehen doch
unter wirtschaftlichem Druck auch Ansitze zur
Automatisierung medizinischer Prozesse in Form
von Behandlungspfaden (Clinical Pathways), stan-
dardisierten klinischen Prozessen mit gestraffter
Behandlung. Kritiker sprechen auch von seelenlo-
ser FlieBbandmedizin. Es heift dazu bereits 1977
im Deutschen Arzteblatt:

Fiir den Krankenhausbereich steht fest: Durch die
immer groRer werdende Mechanisierung in den
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Kliniken besteht die permanente Gefahr, dal das
Krankenhaus in die vielzitierte Reparaturwerkstatt
flir Menschen abgleitet. (CIESLIK 1978: 456)

Hier zeigt sich ein ethischer Konflikt von grund-
sétzlicher Bedeutung fiir den Umgang mit Kranken.
Auch wenn es dem Selbstbild der Medizininforma-
tik nicht entspricht, die medizininformatischen
Methoden unterstiitzen auch diese Bestrebungen.

Informationstechnisch einfacher, aber im Zu-
sammenwirken des gesamten Gesundheitssys-
tems dann doch wieder komplex ist die Situati-
on in den Arztpraxen. Hier gibt es eine Vielzahl
zertifizierter Praxisverwaltungssysteme. Noch
langst nicht zufriedenstellend geldst sind aber
die Aufgaben der Kooperation und Vernetzung
im Gesundheitswesen. Auf der technischen Seite
spricht man hier von Telematik, auf der fachlich-
medizinischen Seite von Telemedizin. Die Infra-
strukturen, die die Medizininformatik zum Zweck
der Vernetzung aufbaut und betreut, werden unter
dem Begriff ,,Gesundheitstelematik” subsumiert -
die Telematik ist nach Nora und Minc hierbei ,,die
wachsende Verflechtung von Rechnern und Tele-
kommunikationsmitteln“ (NORA & MINC 1979: 29),
wobei der Begriff die Worter TELEkommunika-
tion und InforMATIK verbindet. Anwendungs-
bereiche der Telematik in der Medizin sind u. a.
Ubermittlung von Réntgenbildern, EKG-Kurven,
Laborergebnissen, Meldungen aus dem Rettungs-
wagen an die Notaufnahme im Krankenhaus,
elektronisches Rezept, Ubermittlung von Daten
an Register, Meldungen ans Gesundheitsamt im
Rahmen des Infektionsschutzgesetzes, IT-Sicher-
heitsinfrastruktur.

Um den Ausbau einer bundesweiten Telematik-
Infrastruktur wird im deutschen Gesundheitswe-
sen schon seit den 1990er-Jahren gerungen, auch
davor gab es schon eine Reihe von kleineren te-
lematischen Projekten. Die Medizininformatik
hat fiir viele Aufgaben, wie die Modellierung und
Spezifikation der Systemablédufe, die Definition
der ndtigen Standards und Schnittstellen und die
Entwicklung von Methoden und Werkzeugen zur
Losung der Datenschutz- und IT-Sicherheitsprob-
leme, ldngst Vorschldge gemacht und Prototypen
bereitgestellt. Die praktische Umsetzung wurde
bisher durch die politischen Rahmenbedingungen
immer wieder verzogert, vor allem wegen Fragen
der Verantwortlichkeit und der Finanzierung.
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Unter dem Begriff Telemedizin wird, aufbauend
auf der technischen Infrastruktur der Telematik,
die fachliche Kommunikation zwischen den an ei-
ner Behandlung beteiligten Arzt*innen und Ein-
richtungen verstanden, von der Hausirzt*in iiber
die Fachédrzt*in bis hin zu Krankenhdusern und
Nachsorgeeinrichtungen, aber auch der Kontakt
von Patient*innen mit Arzt*in per Telekommuni-
kation. Beispiele hierfiir sind:

- drztliches Konsil, d. h., Beratung der Arzt*in mit
fernen Spezialist*innen, z. B. Begutachtung von
CT-Aufnahmen durch eine Neurochirurg*in,
Beurteilung von Gewebeschnitten durch eine
Patholog*in wahrend Krebsoperationen (Tele-
mikroskopie),

- ferngesteuerte Operationen - wenn die Chir-
urg*in schon sowieso nur mit Blick auf einen
Monitor und mithilfe IT-gesteuerter Instrumen-
te operiert, dann macht es auch keinen groflen
Unterschied, wenn sie oder er an einem ande-
ren Ort der Erde sitzt, — hierbei ist die rdumli-
che Nihe nicht mehr notwendiges Kriterium
fiir drztliche Arbeit, nur noch die Leistungsfa-
higkeit des Netzes,

- Telesprechstunde statt Arztbesuch, wenn eine
korperliche Untersuchung nicht notig ist, etwa
nur ein Rezept verldngert werden muss,

- Telemonitoring: Uberwachung von Patient*in-
nen in kritischen Situationen aus der Ferne,
z.B. durch Sturzsensoren,

- automatische Ubernahme von Daten, die die
Patient*in selbstin eine Mobil-App eingibt, wie
etwa ein Schmerz-Tagebuch, oder von Messwer-
ten, die von Sensoren an seinem oder ihrem
Korper erfasst werden (Telemetrie).

Nattirlich ist die Nutzung des Netzes mit Risiken
verbunden, die zuverldssig beherrscht werden
miissen. Wer mdchte schon, dass ein Herzschritt-
macher tiber das Internet manipulierbar ist? Wer
mochte, dass eine ferngesteuerte Operation schei-
tert, weil das Netz liberlastet ist? Wer mochte, dass
die Daten der Patienten von Hackern abgegriffen
werden? Und wer mochte die Entpersonlichung
der Medizin durch fehlenden persénlichen Kon-
takt vorantreiben? Dies bedeutet fiir die Medizin-
informatik eine Reihe von Herausforderungen, die
im Folgenden noch eingehender betrachtet wer-
den sollen.

Datenschutzférdernde Techniken

Schon frith musste sich die Medizininformatik
mit besonders strengen Datenschutzanforderun-
gen auseinandersetzen und entwickelte dafiir Lo-
sungen, die auch Vorbildcharakter fiir andere An-
wendungsbereiche der Informatik haben. In der
Datenschutzgesetzgebung, zuletzt im Artikel 9
der EU-Datenschutzgrundverordnung (DSGVO),
ist die besondere Sensibilitdt von Daten zum Ge-
sundheitszustand eines Menschen festgeschrieben
(EU 2016). Zusitzlich und besonders streng werden
diese Daten durch das Strafgesetzbuch (§203 - Ver-
letzung von Privatgeheimnissen) geschiitzt, das die
berufliche Schweigepflicht u. a. der Arzt*innen de-
finiert. Damit steht die Medizininformatik unter
erheblichem Druck, die Technik von Anfang an
datenschutzgerecht zu gestalten.

Beispiele des Einsatzes solcher datenschutzfor-
dernden Techniken sind: der Anschluss der Uni-
versitatskliniken Freiburg und Mainz an das In-
ternet mit Hilfe von ausgekliigelten Firewall- und
Filterkonzepten und tiiber abgegrenzte Sicher-
heitszonen (POMMERENING & SCHEIDT 1999); die
Konzeption des pseudonymem elektronischen
Rezepts im Rahmen der Gesundheitstelematik
(STRUIF 1992); oder die pseudonyme Speicherung
von Patientendaten in Krebsregistern (POMMERE-
NING et al. 1996). Bei der Pseudonymisierung geht
es darum, Identitatsdaten, die die Person eindeu-
tig charakterisieren, durch ein neutrales Kenn-
zeichen zu ersetzen. In der Regel geschieht dies
durch kryptographische Verschliisselung der Iden-
titdtsdaten, und nur der ,Treuhanddienst, der den
Schliissel besitzt, kann den Bezug zur Person wie-
derherstellen. Dennoch ist die Zusammenfiihrung
von Daten zur gleichen Person aus verschiedenen
Quellen oder von verschiedenen Erfassungszeit-
punkten gewahrleistet, da sie wieder zum selben
Pseudonym fiihren.

Problematisch ist dieser Prozess, solange die
Digitalisierung noch nicht so perfekt ist, dass die
Identitdtsdaten immer auf exakt die gleiche stan-
dardisierte Weise erfasst werden, und schon die
geringste Abweichung, etwa die Auflosung eines
Umlauts wie 4 zu ae, ergibt ein vollig anderes Chiff-
rat. Daher miissen die Abgleichtechniken des ,Re-
cord Linkage“ (DUNN 1946), also die richtige Zu-
ordnung eines Falles trotz leicht unterschiedlicher
Daten, an diese Situation angepasst werden: Das
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ist das Ziel des ,Privacy Preserving Record Link-
age (PPRL)“ (VATSALAN et al. 2013), und hierfiir
hat die Medizininformatik Losungen entwickelt
und in die praktische Anwendung tiberfiihrt (z. B.
STAMMLER et al. 2020).

Medizintechnik

Informationstechnik ist in vielen medizinischen
Szenarien nicht direkt sichtbar, sondern steckt in
der Steuerung medizinischer Gerite. Medizintech-
nische Produkte haben seitihrem Aufkommen vor
tiber hundert Jahren einen bedeutsamen Stellen-
wertin der Medizin eingenommen. Sie durchdrin-
gen das medizinische Arbeiten, auch indem sie seit
Jahrzehnten immer kleiner und mobiler werden
und hiufig ,schon heute einen Computer enthal-
ten, mitdem umfangreiche Algorithmen Informa-
tionen ermitteln (DOSSEL 2020: 7). Dies betrifft
natiirlich ebenso Grof3gerite. Die ,Apparateme-
dizin“ steht représentativ fiir eine ,zunehmende
Durchdringung weiter Teile des gesellschaftlichen
Lebens mit Artefakten” (SCHUBERT 2006: 10) und
einige medizinische Bereiche, wie beispielsweise
Operationssile, weisen inzwischen eine besonders
,hohe Dichte an unterschiedlichen Akteuren und
Artefakten” (ebd.) auf.

Ein frithes Highlight der Medizintechnik stellt
das Elektrokardiogramm (EKG) dar, dessen Ent-
wicklung 1902 durch Willem Einthoven, der dafiir
1924 den Medizin-Nobelpreis bekam, ,eine neue
Ingenieursdisziplin, die Biomedizinische Tech-
nik, mitbegriinden“ (MORGENSTERN & KRAFT
2014: 236) sollte. In diese Zeit um die Wende zum
20.Jahrhundert fallen einige der zentralen Erfin-
dungen, die zum ,,Aufschwung in der modernen
Medizin“ (KRAMME & KRAMME 2002: 3) beitrugen.
Mit dem Aufkommen elektrischer Rechner wurde
dann ,,Anfang der 40er Jahre [...] eine neue Ara ein-
geleitet, und es entstand eine neue Technologie,
die die Medizintechnik ein weiteres Mal revoluti-
onierte: die Datenverarbeitung bzw. Informatik®
(ebd.). Unter Medizintechnik versteht man heute in
der Regel Technologien, die fiir den medizinischen
Bereich entwickelt oder angepasst werden, um die
medizinische Arbeit zu begleiten und zu unterstiit-
zen. Die heutige Medizintechnik basiert hierbei zu
wesentlichen Teilen auf ,rechnergestiitzten Syste-
men” (ebd.: 4), ist also immer auch eng mit der Me-
dizininformatik verwoben.
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Auch die ersten Verfahren zur Mustererken-
nung in EKG-Diagrammen gehen bereits auf Ein-
thoven zuriick, ein Aufgabenbereich, den man heu-
te zur Kiinstlichen Intelligenz zéhlt. Heute konnen
diese Algorithmen zu einem grof3en Teil automa-
tisiert direkt im Gerit ablaufen. Ahnlich ist auch
die Labordatenverarbeitung heute zu grof3en Teilen
automatisiert, z. B. indem Hinweise auf kritische
Werte bereits von der Software der Analysegerd-
te erzeugt werden. Ein wichtiges Anwendungsfeld
der Medizintechnik ist das Monitoring, z. B. auf der
hochtechnisierten, zum Teil automatisierten Inten-
sivstation, wo Pulsfrequenz, Atmung und andere le-
benswichtige kdrperliche Parameter laufend iiber-
wacht werden und bei kritischen Werten ein Alarm
ausgelost wird. Auch auBerhalb des Krankenhauses
wird Patiententliberwachung mithilfe von Mobilge-
riaten immer populdrer. Das reicht vom ,smarten”
Fitness-Armband bis zu medizinisch verordneten
Sensoren. Mit zunehmender Alterung der Bevolke-
rung werden solche Systeme des Ambient Assisted
Living (AAL) immer wichtiger, weil sie das selbst-
bestimmte Leben unterstiitzen konnen.

Fiir viele dieser medizintechnischen Systeme
ist die Ausfallsicherheit von grundlegender Bedeu-
tung, Systemfehler konnen lebensbedrohlich sein,
wie im Fall von Herzschrittmachern und implan-
tierten Defibrillatoren (DOYLE 1998a) oder bei der
Anisthesie-Uberwachung (DOYLE 1998b). Da me-
dizintechnische Geréte erhebliche Auswirkungen
auf die Sicherheit von Menschen haben konnen,
ist ihr Einsatz in Deutschland durch das Medizin-
produktegesetz geregelt. Wichtige Erfolge der Me-
dizintechnik und -informatik betreffen auch die
direkte Unterstiitzung fiir die Patient*innen, etwa
Prothesensteuerung, Cochlea-Implantate, die bei
Gehorlosen und Schwerhdrigen ein ausreichendes
Sprachverstehen ermdglichen, und andere Hilfen.
Aufsehen erregend, aber noch weit entfernt vom
Routine-Einsatz ist die mikroprozessorgesteuerte
Prothetik von GliedmaRen oder gar die Steuerung
von Computer-Eingaben durch Hirnstrome.

Bildgebung: Der Blick ins Innere des Menschen

Bildgebende Verfahren und ihre Nutzung stellen
einen Spezialfall der Medizintechnik dar, der sich
aber durch umfangreiche eigene Methoden aus-
zeichnet. Ihre Anwendung auf die bildliche Dar-
stellung des Korperinnern, ohne in den Korper
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eingreifen zu miissen, ist einer der wissenschaft-
lichen Hohepunkte der Medizininformatik und
von enormer unmittelbarer Bedeutung fiir den
Fortschritt der Medizin. Gleichzeitig kann man
hierin einen iiberzeugenden Nachweis fiir die In-
terdisziplinaritdt der Medizininformatik sehen:
Die Messmethoden entstammen der Physik, die
grundlegenden Algorithmen zur Umwandlung der
Messwerte in Bilder oder dreidimensionale Gebil-
de sind Mathematik, und die Sicht- und Nutzbar-
machung dieser Bilder geschieht mit den Werk-
zeugen der Informatik.

Bereits 1917 entwickelte der Osterreichische
Mathematiker JOHANN RADON einen Algorith-
mus, der aus Rontgenbildern aus verschiedenen
Richtungen eine Rekonstruktion der Materialdich-
teim Korperinnern und damit ein dreidimensiona-
les Abbild davon ermoglichte (RADON 1917). Damit
war er seiner Zeit weit voraus, denn die Qualitat
der eingesetzten Gerite reichte fiir die nétigen
Bilddaten noch nicht aus. In den 1960er-Jahren
wurden die technischen Grundlagen dieses Ver-
fahrens, der Computertomographie (CT), von dem
Physiker Allan M. Cormack so weit entwickelt, dass
der Elektroingenieur Godfrey N. Hounsfield 1972
ein entsprechendes Gerdt bauen und praktisch ein-
setzen konnte (HOUNSFIELD 1973).

Andere bildgebende Verfahren, die zwei- oder
dreidimensionale Bilder erzeugen und meist, wie
das CT, auf mehr oder weniger komplexer Um-
rechnung von Messwerten in Bilder beruhen,
sind Magnetresonanz-Tomographie (MRT), nuk-
learmedizinische Verfahren wie Szintigraphie und
Positronen-Emissions-Tomographie (PET), Echo-
sonographie (Ultraschall), Endoskopie (digitale
Fotoaufnahmen aus dem Kdrperinneren per Son-
de) und Fotografie, z. B. von Hautverdnderungen.
Diese Verfahren liefern Bilder mit unterschiedli-
chen Perspektiven und Abbildungseigenschaften
und waren in der Medizininformatik Anlass zur
Entwicklung von grundlegenden Algorithmen der
Bildverarbeitung, die breite Anwendung bisin die
alltdglich gebrauchte Elektronik gefunden haben.

Beispielsweise kann in nahezu jeder Computer-
anwendung ein Bild interaktiv und in Echtzeit be-
liebig skaliert werden (einfaches ,Aufziehen’ des
Fensters), denn die dahinter liegenden Algorith-
men (Interpolation) sind integraler Bestandteil
der grafischen Betriebssysteme geworden. Digi-
tale Fotoapparate kombinieren Einzelbilder zu

Panoramen, und digitale Filmkameras korrigie-
ren automatisch die unruhige Hand des Amateurs,
der die Filmaufnahmen macht. (POMMERENING
et al. 2015)

Medizinische Anwendungen liegen in den Berei-
chen Diagnostik, Operationsplanung, Bestrah-
lungsplanung, Computer-unterstiitzte Chirurgie,
insbesondere minimalinvasive Chirurgie (,Schliis-
selloch-Chirurgie®), z. B. in der Neurochirurgie oder
Orthopidie, und OP-Simulation und OP-Training an
einem virtuellen, aber sehr realistischen Korper,
Anwendungen, bei denen auch die Methoden der
Augmented Reality zunehmend niitzlich erscheinen.

Ein Roboter fiir Eingriffe am Gehirn kann etwa
in Groflenbereichen von wenigen Mikrometern
operieren, die einen menschlichen Operateur bei
weitem iiberfordern wiirden. Stattdessen kontrol-
liert dieser das Geschehen an einem dreidimensi-
onalen Modell, das in Echtzeit erzeugt wird, iiber
einen Handregler, der seine Bewegungen auf Robo-
terarme libersetzt und das unvermeidliche Zittern
unterdriickt. In der Diagnostik lassen sich reprodu-
zierbare Messergebnisse durch Ausmessung von
3D-Modellen gewinnen, weil die Bildaufbereitung
und -korrektur dafiir exakt genug ist, z. B. fiir die
Messung von Gefilldurchmessern oder die Mes-
sung von Tumorvolumina. Bedeutende Anwen-
dungen liegen aber auch in Bereichen, die noch
zur medizinischen Grundlagenforschung gehoren,
wie MRT-Gehirnscans zur Beobachtung von Hirn-
aktivitdten, sogar in Echtzeit. Schon in den Bereich
der KI reichen Methoden der Bildanalyse wie Seg-
mentierung und Objekterkennung. Wie erkennt
man zum Beispiel, welche Bildpunkte (Pixel bzw.
in dreidimensionalen Bildern Voxel) zu einem Tu-
mor gehoren und welche zu gesundem Gewebe?
Die Herausarbeitung der Objekte (unter dem Be-
griff ,Segmentierung”) geschieht meist interaktiv,
da ein vollstindig automatisierter Prozess mit zu
vielen Unsicherheiten belastetist, von denen jale-
benswichtige Entscheidungen abhidngen konnen.

Kiinstliche Intelligenz:
Wissensverarbeitung und lernende Systeme

Im Gegensatz zu den Bereichen, in denen die Me-
dizininformatik solide Ergebnisse und praktische
Erfolge vorzuweisen hat, ist die (scheinbar men-
schendhnliche) Kiinstliche Intelligenz (KI), die in

CURARE 45 (2022) 1



EINE EINFUHRUNG IN DIE MEDIZININFORMATIK

39

der Offentlichkeit groBe Aufmerksambkeit erfahrt
und deren Rezeption oft von der Populdrkultur wie
Filmen geprégt ist, in der Praxis der Medizinin-
formatik eher von geringer Bedeutung. KI ist ein
eigener, zurzeit schnell wachsender Zweig der In-
formatik mitinterdisziplindren Verbindungen, der
oft mit der Leitidee ,knowledgeable, learnable, and
intelligent computers” (CHEN et al. 2005: 7) asso-
ziiert und mit unrealistischen Erwartungen und
Befiirchtungen iiberfrachtet wird. Im weiten Sin-
ne wird unter KI alles verstanden, was die Fahig-
keiten des menschlichen Gehirns tibersteigt, aber
mit Computerhilfe erledigt werden kann. In den
1950er-Jahren wurden die ersten Computer pas-
senderweise als , Elektronengehirne®bezeichnet.
Im engen Sinne versteht man heute unter KI Algo-
rithmen, die sich scheinbar selbst optimieren, was
auch gerne als selbstidndiges Lernen (Unsupervised
Machine Learning) oder begleitetes Lernen (Super-
vised Learning) bezeichnet wird, da es, einmal ge-
startet, ohne oder mit minimaler weiterer Inter-
vention ablduft. Ublicherweise werden auch die
Bereiche Wissensmodellierung mit Anwendung
zur Entscheidungsunterstiitzung (,Expertensys-
teme®) sowie Objekterkennung mit den Spezial-
fallen Texterkennung, Freitextanalyse und Bild-
analyse zur KI hinzugezihlt.

Schon in den 1950er-Jahren, als Computer fiir
umfangreiche Berechnungen und zur Verwal-
tung grofler Datenmengen genutzt wurden, ent-
stand die Vorstellung ,intelligenten“ Verhaltens.
Die erste Euphorie in diesem Bereich der Kiinstli-
chen Intelligenz brachte den General Problem Solver
(GPS) hervor (NEWELL & SIMON 1972), der aber an
der Komplexitit schon vergleichsweise einfacher
Probleme scheiterte. Der Begriff ,Kiinstliche In-
telligenz“ wurde schliefflich 1956 im Rahmen des
Summer Research Project on Artificial Intelligence am
US-amerikanischen Dartmouth College im Wis-
senschaftsdiskurs erstmals thematisch relevant
und war bezeichnenderweise von Beginn an als
Aufhénger fiir neue Debatten liber das Verhiltnis
von Gehirn und Maschine gedacht (KLEIN & FRA-
NA 2021: XI).

Die nichste Euphoriewelle der KI war durch
den Versuch der Modellierung und automatisier-
ten Anwendung von Wissen gekennzeichnet. Hier
kamen wesentliche Impulse aus der Medizinin-
formatik in Form der Entwicklung sogenannter
Expertensysteme, die nach dem urspriinglichen
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Anspruch Experten ersetzen sollten; spater wur-
de dieser Anspruch auf die Funktion von Entschei-
dungshilfen reduziert (HASMAN et al. 1996). Vorrei-
ter und Muster ist das System MYCIN (BUCHANAN
& SHORTLIFFE 1984), das ab ca. 1970 entwickelt
wurde und zur Diagnose und Therapie von Infek-
tionskrankheiten diente. Es beruhte auflogischen
Regeln und Wahrscheinlichkeiten. Trotz erstaun-
lich hoher Trefferquoten konnte es sich aberin der
Praxis nicht durchsetzen; Griinde waren einmal
die umsténdliche und zeitraubende Handhabung
und zum andern die zwar mogliche, aber schwie-
rige Nachvollziehbarkeit der Ergebnisse - ein deut-
licher Hinweis darauf, dass fiir einen erfolgreichen
Einsatz von Algorithmen in der Praxis der Medizin
mehr als nur eine medizininformatisch solide Ent-
wicklung notwendig ist.

Als weiteres System ist Internist-I/QMR zu nen-
nen, das ebenfalls ab ca. 1970 entwickelt wurde
(MYERS 1990). Es diente der Diagnostik in der In-
neren Medizin und beruhte auf einem Ranking-
Algorithmus, wie er heutzutage in vielen anderen
Anwendungen der Informatik verwendet wird,
z.B. bei Suchmaschinen. Seine Ergebnisgenauig-
keitund sein Misserfolg beim praktischen Einsatz
entsprechen ziemlich genau dem Schicksal von
MYCIN. Die Erkenntnisse dieser Welle der Wis-
sensverarbeitung lassen sich grob so zusammen-
fassen: Der problemlose Zugriff auf Wissen durch
medizinisches Personal am Arbeitsplatzist wichtig
und willkommen. Das wird aber schon weitgehend
durch einfachen Online-Zugriff auf Fachliteratur
und Leitlinien sowie in Wissensbanken systema-
tisch erfasstes Wissen iiber Diagnosen, Therapie-
optionen und Medikamente geleistet, ganz ohne
KI. Niitzlich sind auch in Arbeitsplatzsysteme inte-
grierte, im Hintergrund wirkende Uberpriifungs-
programme (,Wachhundfunktionen®), die zum
Beispiel auf mogliche unerwiinschte Wechselwir-
kungen von Medikamenten hinweisen, oder allge-
meinere Clinical Decision Support-Systeme:

Wissensbasierte Systeme haben ihren Eingang in
den klinischen Alltag gefunden. Dabei hat sich be-
sonders die Bereitstellung der medizinischen Li-
teratur und medizinischer Nachschlagewerke am
Arbeitsplatz bewéhrt. Die Systeme hingegen, die
durch sogenannte ,kiinstliche Intelligenz die Di-
agnostik bereichern sollten, haben [...] die in sie
gesetzten liberhdhten Erwartungen nicht erfiillt.
(SCRIBA & KONIG 1996)
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Wichtige niitzliche Ergebnisse in diesem Bereich
der medizinischen Wissensverarbeitung, die auch
den Weg in die praktische Nutzung gefunden ha-
ben, sind Tutorsysteme (CBT = Computer Based
Training) und interaktives Lehrmaterial sowie Si-
mulationen, mit denen Studierende an virtuellen
Patient*innen tiben kdnnen.

Die néchste Stufe von KI-Systemen, schon seit
den 1980er-Jahren im Fokus der Wissenschatft, seit
einigen Jahren auch im Fokus der 6ffentlichen
Wahrnehmung, sind die ,,selbstlernenden” Syste-
me. Statt auf regelbasiertes Schlie3en wie bei den
Expertensystemen wird hier auf analogiebasiertes
SchlieRen gesetzt: Man verwendet Algorithmen,
die von Parametern abhingen und deren Ergeb-
nisse mit anderweitig verifizierten Beispielen ver-
glichen werden, wonach die Parameter so ange-
passtwerden, dass die Ergebnisse fiir die Beispiele
stimmen. Das wird als Lernen bezeichnet und ist
bei genauem Hinsehen nichts anderes als eine Op-
timierung, wobei die Treffgenauigkeit empirisch
gemessen wird. Wir haben es also zu tun mit ,the
study of computer algorithms that improve auto-
matically through the analysis of data“ (CHEN et
al. 2005: 7), einem speziellen Anwendungsfall der
im Folgenden noch diskutierten datengetriebenen
Forschung.

Besonders flexible, aber auch besonders un-
durchsichtige Algorithmen sind neuronale Netze.
Im Bereich der Objekterkennung (Handschrift,
Sprache, Bilder) sind sie oft aullergewdhnlich er-
folgreich, der Wirkungsmechanismus des konkre-
ten Algorithmus ist aber in der Regel nicht mehr
nachvollziehbar, und oft miissen krasse Fehlleis-
tungen durch Nachbearbeitung ausgebiigelt wer-
den (SHANE 2021). Hier tritt das Problem des so-
genannten Overfitting besonders deutlich auf:
Interpolation, d.h. die Anwendung des Algorith-
mus auf bekannte oder sehr dhnliche Situationen
funktioniert gut, Extrapolation, d. h. die Reaktion
des Algorithmus auf neue oder zumindest stark
veranderte Situationen, kann auf geradezu absur-
de Weise scheitern. Das liegt daran, dass eben kein
tragfahiges Modell des realen Problembereichs zu-
grunde liegt, sondern nur die Auswertung von Bei-
spielen. Datengetriebene Forschung kann ein sol-
ches Modell nicht automatisch erzeugen, sie kann
nur Hypothesen liefern, aus denen menschliche
Intelligenz und Kreativitidt - manchmal - ein the-
oretisches Modell, d. h., eine tieferliegende Erkl4-

rung der Beobachtungen, konstruieren kénnen.
Fiir direkte medizinische Anwendungen bleiben
diese KI-Methoden aber wegen der Bedeutung der
drztlichen Verantwortung eher im Hintergrund,
da hier die Nachvollziehbarkeit von Losungswe-
gen, aber auch die angemessene Reaktion auf un-
vorhergesehene Situationen essenziell ist. Hier
sind die ethischen Implikationen noch Gegen-
stand grundlegender Diskussionen. In den letz-
ten Jahren sind diese KI-Ansitze allerdings auf
verschiedenen Gebieten der Mustererkennung,
z.B. in Form von Sprachassistenten oder automa-
tischer Ubersetzung in Fremdsprachen, durch-
aus zu praktischem Erfolg gekommen, allerdings
weniger durch Fortschritte der Theorie, sondern
hauptséchlich durch den Einsatz inzwischen ver-
fligharer Rechenpower.

Bioinformatik

Die Bioinformatik, die Informatik in den Lebens-
wissenschaften, ist als Fach organisatorisch oft
auflerhalb der eigentlichen Medizininformatik
angesiedelt, etwa in der Biologie und der Informa-
tik. Dennoch gibt es eine groe Uberschneidung
(MAOJO & KULIKOWSKI 2006: 475), und selbstver-
stdndlich befassen sich auch Medizininforma-
tiker*innen (und -statistiker*innen) mit diesem
Themengebiet, soweit es die Biologie des Men-
schen betrifft. Das prominenteste Ergebnis ist die
Sequenzierung, d. h. die vollstindige aufzéhlende
Beschreibung, des menschlichen Genoms, eine
Leistung, die ohne informationstechnische Un-
terstiitzung undenkbar wire. In der Medizin ver-
spricht man sich grofRe Fortschritte in Diagnostik
und Therapie durch die Verbindung von Genotyp
und Phénotyp, also die Auswirkung der geneti-
schen Konstellation auf den Gesundheitszustand.

In vielen Studien wurden Korrelationen zwi-
schen einzelnen oder mehreren Genen, das sind
relevante Abschnitte des gesamten Genoms, mit
Diagnosen und mit der Wirkung von Medikamen-
ten untersucht (z. B. ROBSON et al. 1998; PERERA
et al. 2013). Das fiihrte zu beachtlichen Erkennt-
nissen, obwohl auch hier die urspriingliche Be-
geisterung einer sehr viel bescheideneren realis-
tischen Einschétzung gewichen ist. Auf jeden Fall
niitzt es, die individuell unterschiedliche Veranla-
gung zu Krankheitsauspragungen und das indivi-
duell unterschiedliche Ansprechen auf Therapie
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zu verstehen. Fernziel, bisher nur in Ansétzen er-
reicht, ist die ,individualisierte“ oder ,persona-
lisierte” Medizin, in der jede Patient*in eine ge-
nau auf ihn oder sie zugeschnittene Behandlung
bekommt. Hierauf beruhen insbesondere in der
Krebstherapie groRe Hoffnungen, die durch eini-
ge Anfangserfolge gestiitzt werden. Die Rolle der
Medizininformatik (oder der medizinischen Bio-
informatik) besteht in der Verarbeitung der riesi-
gen dabei anfallenden Informationsmengen, in
der Bereitstellung von umfangreichen Datenban-
ken und Werkzeugen zu ihrer Nutzung, in der Wei-
terentwicklung von Verfahren der hochdimensio-
nalen Datenanalyse sowie in der Modellierung der
molekularen Prozesse, die vom Genom iiber den
Aufbau von Proteinen bis hin zu Stoffwechselvor-
gingen in den Zellen fiihren, und natiirlich in der
informationstechnischen Unterstiitzung der indi-
vidualisierten Medizin.

Unterstiitzung der medizinischen Forschung

Neben der Unterstiitzung der medizinischen Ver-
sorgung und der Prozesse im Gesundheitswesen
hat die Medizininformatik auch wichtige Auf-
gaben bei der Unterstiitzung der medizinischen
Forschung. Medizinische Forschung dient der Ge-
sundheit aller Menschen und genief3t ein hohes
gesellschaftliches Ansehen und einen besonderen
ethischen Status, sofern sie auf die Verbesserung
der medizinischen Versorgung abzielt und tiber-
priifbaren rechtlichen und ethischen Standards
folgt. Unter dem Gesichtspunkt der Informations-
verarbeitung gibt es medizinische Forschung mit
unterschiedlichen Typen von Datengewinnung
und -nutzung. Erstens gibt es Forschungsprojekte
mit eigener Datengewinnung wie z.B. klinische
Studien oder epidemiologische Kohortenstudien.
Hier werden die Daten zu einem genau festgeleg-
ten Zweck erhoben und auch nur dafiir verwendet.
Rechtsgrundlage ist eine informierte Einwilligung
der Betroffenen, die genau das erlaubt.

Zweitens gibt es Forschungsprojekte, bei de-
nen die zu beantwortenden Fragen nicht schon
von vornherein so klar benannt werden konnen,
dass eine ausreichend spezifische Einwilligung for-
muliert werden kann. In diesen Bereich fallen Re-
gister, z. B. fiir Krebserkrankungen, in denen Da-
ten systematisch ,,auf Vorrat“ gesammelt werden,
oder Biobanken, bei denen das gleiche fiir Proben
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mit zugehdrigen Daten gilt. Auch Beobachtungs-
studien, die langfristig Daten sammeln, um iiber-
haupt erst konkrete Forschungsfragen formulieren
zukonnen, gehoren in diese Kategorie. Bei seltenen
Erkrankungen z. B. gibt es kaum eine andere Mog-
lichkeit, Ansitze filir die Forschung zu finden. Pro-
jekte dieses Typs werden durch Férdermafnahmen
wie das Deutsche Konsortium fiir Translationale
Krebsforschung (DKTK), der German Biobank Alli-
ance (GBA), einigen Konsortien der Nationalen For-
schungsdaten-Infrastruktur (NFDI) wie dem 2020
eingerichteten German Human Genome-Phenome Ar-
chive (GHGA) und weiteren unterstiitzt.

Drittens gewinnen Forschungsprojekte zuneh-
mend an Bedeutung, die anderweitig bereits vor-
handene Daten nutzen; man spricht hier von Se-
kundérnutzung. Dabei handelt es sich zumeistum
Daten, die wiahrend einer drztlichen Behandlung
angefallen sind. Diese Sekundérnutzung weitet al-
lerdings in der Regel die urspriingliche Zweckbe-
stimmung der Daten deutlich aus und ist damitim
Sinne des Datenschutzrechts und der &rztlichen
Schweigepflicht nicht ohne weiteres erlaubt. Das
Dilemma dieser dritten Art von Forschungsprojek-
ten wird von der Medizininformatik-Initiative (M1I)
direkt adressiert: Wie kann man schon vorhande-
ne Daten aus der Behandlung oder von anderen
Projekten nutzbar machen, ohne Personlichkeits-
rechte und die drztliche Schweigepflicht zu verlet-
zen? Zunachst kann man versuchen, die Daten vor
der weiteren Nutzung zu anonymisieren. Das ist
jedoch nur fiir ganz einfache Fragestellungen ziel-
filhrend, etwa der Art ,,Hat die Belegung der In-
tensivstationen im Jahr 2020 gegeniiber den Vor-
jahren zugenommen?“ Aber schon bei der Frage,
wie sich Behandlungsalternativen auf den Thera-
pieerfolg ausgewirkt haben, wird man viele Para-
meter berticksichtigen miissen und braucht dazu
ziemlich detaillierte Datensitze, die nicht mehr
wirklich als anonym angesehen werden kénnen:
Trotz Unterdriickung der eigentlichen Identitéts-
daten wie Name und Adresse kdnnte der oder die
Betroffene durch eine Kombination besonderer
Merkmale identifiziert werden (SWEENEY 2000),
manchmal reicht dazu schon das Aufnahmedatum
des Krankenhauses (BARTH-JONES 2012: 9).

An dieser Stelle ist nicht der Ort fiir die kom-
plizierte rechtliche Diskussion (siehe dazu z.B.
DIERKS & ROSSNAGEL 2019). Jedenfalls kann man
festalten, dass es Wege zur Datennutzung gibt,
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die sich rechtlich auf Forschungsklauseln in Lan-
deskrankenhaus- oder Landesdatenschutzgeset-
zen stiitzen. Diese Klauseln erlauben es medizi-
nischen Einrichtungen oft, ihre Daten fiir eigene
Forschungsprojekte zu verwenden. Oft kann sich
die Datennutzung auch auf eine breit gefasste
Einwilligung der Betroffenen als Rechtsgrundla-
ge stiitzen, die die weitere Nutzung der Daten fiir
die medizinische Forschung erlaubt bei tendenzi-
eller Unscharfe hinsichtlich der konkreten Zweck-
bestimmung.

In allen Féllen entstehen fiir die medizinische
Forschung strenge Anforderungen an den Umgang
mit den Daten, die unter anderem erhebliche zu-
sétzliche Sicherheitsmafnahmen erfordern und
eine Freigabe durch die Datenschutzaufsicht und
ein Votum der zustdndigen Ethikkommission um-
fassen. Die Medizininformatik ist fiir den techni-
schen Teil dieser Anforderungen zustdndig und
bietet als Hilfsmittel Werkzeuge zur Anonymisie-
rung und Pseudonymisierung von Datensdtzen
und zur Beurteilung der Restrisikos fiir eine uner-
wiinschte Identifizierung (z. B. PRASSER et al. 2014,
LABLANS et al. 2015), Methoden zur verteilten Aus-
wertung von Daten - es werden nicht Daten wei-
tergegeben, sondern nur anonyme Ergebnisse von
lokalen Auswertungen, die dann zentral zusam-
mengefasst werden konnen (z. B. GAYE et al. 2014;
BEYAN et al. 2020) - und Modelle fiir den daten-
schutzgerechten Aufbau von Forschungsnetzen.

Diese Methoden werden erfolgreich in vielen
Projekten wie Registern und Biobanken einge-
setzt. Ein aktuelles Projekt im Rahmen der Medi-
zininformatik-Initiative ist der Aufbau eines For-
schungsportals flir Gesundheit, das vorhandene
Datenbestdnde nutzbar machen soll. Darunter ist
keine Datenbank zur Selbstbedienung zu verste-
hen, sondern ein kontrollierter Zugang zunichst
nur zur Abfrage von Fallzahlen, um die Machbar-
keit eines Projekts zu priifen. Die Daten bleiben
dezentral dort, wo sie entstanden sind und wer-
den gegebenenfalls, nachdem das jeweilige Use-
and-Access-Committee die Seriositdt des Projekts
und die vorgelegten Datenschutz- und Ethikvoten
gepriift hat, nach Abschluss eines Nutzungsver-
trags freigegeben.

Im Rahmen der Technologie- und Methoden-
plattform fiir die vernetzte medizinische Forschung
(TMF e.V.) (TMF 2021) wurden Vorschldge, Kon-
zepte und Musterszenarien erarbeitet, mit Daten-

schutzbehdrden und Ethikkommissionen abge-
stimmt und als Leitfaden publiziert (POMMERE-
NING et al. 2006; POMMERENING et al. 2014). Als
Fazit kann man festhalten: Fiir alle diese Arten der
medizinischen Forschung gibt es gangbare Wege,
auf denen die Bediirfnisse der Forschung mit den
Rahmenbedingungen zur Wahrung der Person-
lichkeitsrechte der betroffenen Personen in ein
akzeptables Gleichgewicht gebracht werden kon-
nen, unter Einsatz der Konzepte und Werkzeuge,
die die Medizininformatik erarbeitet hat. Der Auf-
bau einer Forschungsdaten-Infrastruktur ist aber
noch eine grof3e Zukunftsaufgabe fiir die Medizin-
informatik.

Datengetriebene Forschung

Ein Bereich, der aktuell viel 6ffentliche Aufmerk-
samkeit erfdhrt, ist die datengetriebene For-
schung. Schlagzeilen wie ,Daten sind das neue
Ol (BHAGESHPUR 2017, Ubersetzung durch Au-
tor) erwecken den Eindruck, durch Nutzung all
der gigantischen Mengen an Daten, die taglich im
Internet oder auch in den Kliniken und Arztpra-
xen entstehen, konne die Wissenschaft in ein neu-
es Zeitalter der Erkenntnis treten. Nun handelt es
sich bei diesen Daten allerdings zunidchst um Da-
tenmiillberge. Mitihrem Anwachsen nimmtauch
der winzige Anteil an ,Wertstoffen“ zu, den man
aus ihnen durch Data Mining extrahieren kann.
Die grundsétzlichen methodischen Probleme sind
dabei aber enorm. Die Erfahrungen aus der Friih-
zeit der medizinischen Dokumentation und Sta-
tistik besagen, dass eine wenig durchdachte, un-
gezielte Datenakkumulation selten zum Erfolg,
dagegen hiufig zu Verzerrungen und Fehlschliis-
sen fiihrt und Ursache vieler wissenschaftlicher
Irrtiimer ist. Als Beispiel sei die ,p-Wert-Flut®
(VICTOR et al. 2010) genannt: Selbst in einem Hau-
fen von Zufallszahlen findet man immer wieder
scheinbare Zusammenhéinge. Erst wenn ein sol-
cher Zusammenhang durch unabhéngige geziel-
te Studien bestdtigt werden kann, gewinnt er an
Glaubwiirdigkeit.

Mit anderen Worten: Durch explorative Daten-
analyse kann man bestenfalls Hypothesen gewin-
nen. Um diese in valide empirische Aussagen um-
zuwandeln, bendtigt man dann Daten von hoher
Qualitdt (NONNENMACHER et al. 2014), die mit me-
thodisch sauberem Vorgehen gezielt erhoben und
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analysiert werden. Auch Algorithmen kénnen nur
im Rahmen der ihnen zugrunde liegenden Model-
le zuverldssig funktionieren, und ihre Ergebnisse,
seien es statistische Schlussfolgerungen oder Si-
mulationen und Vorhersagen, kénnen nicht bes-
ser sein als die bei der Modellierung festgelegten
Annahmen. Der rein datengetriebenen Forschung
liegt aber gar kein Modell zugrunde. Unter diesen
Vorbehalten ist die Nutzung vorhandener Daten
zum Erkenntnisgewinn durchaus niitzlich, beson-
ders in der Medizin, in der gezielte Experimente
(in Form von kontrollierten klinischen Studien)
nur unter sehr strengen Auflagen und fiir speziel-
le Fragestellungen moglich sind. Hier liegt ja auch
die Zielrichtung der Medizininformatik-Initiative,
bei der ein betrédchtlicher Teil des Aufwands aus
der Sicherstellung der Datenqualitit besteht.

Ausblick: Die Medizininformatik als Motor der
Digitalisierung der Medizin - Technikfolgen,
Hindernisse und Chancen

Die Medizininformatik liefert die Methoden und
Werkzeuge fiir die Digitalisierung der Medizin und
istdaher mit deren Licht- und Schattenseiten kon-
frontiert. Sie hilft mit auf dem Weg zu einer ,see-
lenlosen” Apparatemedizin und zum Umbau des
Gesundheitswesens in einen ,Medizinapparat®, wo
Nutzen- und Kostenabwigungen méoglicherweise
iiber das Wohl der Patient*innen gestellt werden.
Sie hilft mit, groRe Datenbanken aufzubauen, in
denen das Krankheitsgeschehen registriert wird
und Unmengen intimer Daten gesammelt werden,
die zwar formal, aber nicht wirklich wirksam an-
onymisiert sind. Sie zeigt aber auch Wege, die da-
mit verbundenen Technikfolgen einzuddmmen
und die Medizin menschenfreundlich zu gestal-
ten, und sie trigt dazu bei, die Selbstverantwor-
tung der Patient*innen zu stdrken, durch Informa-
tionen, durch Transparenz der Prozesse und durch
Partizipation und Kontrollmdglichkeiten. Der his-
torische Riickblick zeigt, wie sehr die Medizinin-
formatik zu den enormen Fortschritten der Medi-
zin der letzten Jahrzehnte beigetragen hat. Sie war
aber auch stets mit unrealistischen Erwartungs-
haltungen iiberfrachtet und ist mit hohen Hiirden
konfrontiert, die nur teilweise liberwunden wer-
den konnen. Aus den in diesem Artikel skizzierten
historischen Zusammenhingen lassen sich einige
Hemmnisse der Digitalisierung festmachen:
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- Esgabviele erfolgreiche Entwicklungen, deren
Durchsetzung in der Praxis an dulleren, eigent-
lich sachfremden Hindernissen scheiterte.

- Esgabvielversprechende Ansétze und gut funk-
tionierende Prototypen, die die Komplexitédt der
realen Anwendungsumgebung unterschitzten.

- Es gab unrealistische Vorstellungen iiber die
Tragweite neuer Entdeckungen und neu ent-
wickelter technischer Ansétze.

- Es gab und gibt grundsétzliche Vorbehalte ge-
gen den Einsatz von neu entwickelten Techni-
ken.

- Esgabund gibtrechtliche Hiirden, deren Uber-
windung oft hohen Einsatz und sorgféltige Ab-
wagung und Ausbalancierung widerstreitender
Rechtsgiiter erfordert.

- Es gab und gibt Vorbehalte hinsichtlich der
Technikfolgen der Digitalisierung in der Medi-
zin wie in anderen Bereichen.

Erfolgreich war die Medizininformatik stets mit
einfachen handfesten Losungen, deren Integra-
tion in vorhandene Abliufe unauffillig ,im Hin-
tergrund“ moglich war und deren Einsatz einen
unmittelbaren offensichtlichen Vorteil mit sich
brachte. Nicht durchsetzen konnten sich sehr oft
theoretisch anspruchsvolle, aber schwer verstand-
liche oder umstdndlich zu handhabende Konstruk-
tionen. Ein grundsitzliches Problem der Digita-
lisierung tritt im Bereich der Medizin besonders
deutlich zutage: die Unterschitzung der Komplexi-
titder Prozesse, der Rahmenbedingungen und des
Umfelds. Wie gesehen ist schon die schlichte Da-
tenmodellierung ungewohnlich komplex und die
Standardisierungsprobleme sind erheblich gréRer
als etwa bei industriellen Fertigungsprozessen. Im
Krankenhaus und erst recht zwischen verschiede-
nen Einrichtungen des Gesundheitssystems stam-
men die Daten aus vielen verteilten IT-Systemen.
Daraus entstehen enorme Integrationsprobleme.
Das stellt erhebliche Anforderungen nicht nur an
die technische Integration (die Daten miissen zwi-
schen den verschiedenen Systemen flieen kon-
nen), sondern auch an die semantische Integration
(die Daten miissen im Zielsystem auch richtig in-
terpretiert werden). Dazu kommen komplexe Or-
ganisationsformen im Krankenhaus mit verschie-
denen iiberlagerten Hierarchien bei Arzt*innen,
Pflegepersonal und Verwaltung. Diese Komplexitit
flihrte oft zu ,,[l]eidvolle[n] Erfahrungen” (SCRIBA
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& KONIG 1996) mit Informationssystemen im Kran-
kenhausbereich.

Nicht zu unterschétzen fiir den Erfolg einer IT-
Losung sind auch die hohen Anforderungen an
Gebrauchstauglichkeit (Usability): Die Nutzer*in-
nen von IT-Systemen im Bereich der Medizin ste-
hen oft unter Zeit- und Kostendruck und méchten
nicht mit Umstellungen bei der Bedienung eines
Systems oder mit Umlernaufwand fiir Prozess-
oder Systeménderungen konfrontiert werden. Da-
herlehnen Nutzer*innen Losungen oft ab, obwohl
sie funktionieren und nach erfolgreicher Einfiih-
rung tatsdchlich zu Verbesserungen der Abldufe
und der Prozessqualitit fiihren wiirden. Denn die
Digitalisierung von Prozessen im Gesundheitswe-
sen bringt oft modifizierte Ablaufe und gednder-
te Sichten auf die Prozesse mit sich und st63t auf
den Widerstand derer, die damit tdglich umgehen
miissen und dabei eingespielten Routine-Abldu-
fen folgen. ,[T]echnische Losungen der Informa-
tik [kdnnen] nur wirksam werden, wenn grundle-
gende Strukturen der Informationsverarbeitung
und betriebsorganisatorische Abldufe den Zu-
kunftsaufgaben der Kliniken angepallt werden.“
(HEIMPEL 1996: 165) Das trifft insbesondere auf die
Prozesse der Gesundheitstelematik zu, wo ganze
Berufsgruppen Mehraufwand oder Bedeutungs-
verlust befiirchten. Auch die du3eren Rahmenbe-
dingungen sind sehr komplex: Der medizinische
und medizintechnische Fortschritt hat ein rasantes
Tempo und zwingt dazu, Datenmodelle und Pro-
zessmodelle stindig anzupassen oder neu zu ent-
wickeln. Die politischen, rechtlichen und 6kono-
mischen Randbedingungen dndern sich stindig;
die Entscheidungsprozesse im Gesundheitswesen
mit vielféltigen Konflikten vieler Interessengrup-
pen fithren zu standig wechselnden Zielvorgaben.

Letztlich bewirken all diese Hindernisse, dass
die Digitalisierung zwar voranschreitet, aber viel
langsamer, als es bei fliichtiger Betrachtung méog-
lich scheint. Denn hinzu kommen in der Medizin,
mehr noch als in anderen Bereichen, hohe, oft zu
hohe, Erwartungen an die Digitalisierung. Der Zy-
klus aus Euphorie und Erniichterungist daher sehr
ausgepragt: Die Verheillungen sind grof3, die Fort-
schritte klein und langsam. Ubertriebene Verspre-
chungen kommen von Forschungsgruppen, die
sich um Fordertopfe bewerben, oder von Firmen,
die in einen milliardenschweren Markt drangen.
Dies betrifft sowohl die Digitalisierung der Abldufe

im Gesundheitswesen insgesamt als auch einzel-
ne Entwicklungen wie die Expertensysteme und
die Kiinstliche Intelligenz, die Genomik mit ihrer
Vision einer mafigeschneiderten Medizin und die
datengetriebene Forschung (Big Data).

Erschwert, aber nicht verhindert, wird die Digi-
talisierung der Medizin durch rechtliche und ethi-
sche Vorbehalte und Bedenken. Der Mensch steht
jaim Fokus aller medizinischen Prozesse; dadurch
werden auch der Medizininformatik strenge ethi-
sche Grenzen gesetzt (GMDS et al. 2008). Das be-
trifft den Schutz aller Betroffenen (Patient*innen,
aber auch drztliches und pflegerisches Personal)
und ihrer korperlichen Unversehrtheit und Ge-
sundheit, die Risiken durch Automatisierung und
die Gefahr von Verletzungen der Personlichkeits-
rechte. Zwischen den Patient*innen und der Me-
dizininformatik steht zwar in der Regel noch die
Arzt*in, so dass die Medizininformatik nicht un-
mittelbar zu kérperlichen Schéden fiihren kann.
Dennoch sollten die Medizininformatiker*in-
nen stets im Auge haben, welche Risiken mit den
von ihnen entwickelten oder betreuten Systemen
und Produkten entstehen konnen oder verscharft
werden.

Im Auge zu behalten sind hier rechtliche Hiir-
den, die nicht verhandelbar sind, z.B. die Regu-
larien filir Patientensicherheit bei der Arznei-
mittel- und Medizinprodukte-Entwicklung. Die
medizinische Forschung, auf der ja jeder medi-
zinische Fortschritt basiert, fiihlt sich allerdings
oft durch die hohen rechtlichen Hiirden bei Da-
tenschutz und Schweigepflicht behindert. Deren
Uberwindung ist fiir die medizinische Forschung
jedoch in der Regel moglich, wenn die Erforder-
lichkeit eines Forschungsprojekts nachvollzieh-
barbegriindet und eine sorgféltige Projektplanung
mit Datenschutzfolgenabschétzung und Ethikvo-
tum vorgelegt werden kann und die von der Me-
dizininformatik hierfiir entwickelten Werkzeuge
genutzt werden. Der Leitfaden der TMF (POMME-
RENING et al. 2014) schligt Losungen vor und gibt
Anleitungen zur Umsetzung.

GroRRe Vorbehalte gegen die Digitalisierung der
Medizin betreffen die IT-Sicherheit und die Ver-
lasslichkeit von IT-Systemen. Wahrend die Medi-
zininformatik fiir viele der Probleme im Kontext
des Datenschutzes Losungen entwickelt hat, be-
trifft die IT-Sicherheit die Informationstechnik
allgemein und kann nicht isoliert fiir die Medizin
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hergestellt werden, allerdings muss die Medizin-
informatik sich der in diesem Bereich besonders
hohen Anforderungen bewusst sein. Kritisch ist
eine blinde Abhéngigkeit von IT. Hier miissen vor
allem Ausfallsicherheit und der Schutz vor exter-
nen Eindringlingen gewihrleistet sein; medizini-
sche Einrichtungen sind Teil der ,kritischen Inf-
rastruktur” (BSIG 2009). Endgerite, also PCs und
Mobilgerite, stehen unter der Kontrolle der Her-
steller bzw. Systemanbieter, und diese sind nicht
alle unbedingt vertrauenswiirdig.

Vorbehalte bestehen zurecht gegen den Ein-
satz von Mobiltechnik und ,smarten“ Geraten.
Mit diesen zieht Uberwachungstechnik in den
Haushalt oder die Arztpraxis ein. Mobile Daten-
erfassung leidet unter fehlender Qualitdt und Si-
cherheit, und die Daten landen ,irgendwo in der
Cloud“, wo ihr Schicksal kaum noch nachvollzieh-
barist. IT ist komplex und fehleranfallig. System-
fehler und Datenlecks sind in der Medizin nicht
tolerierbar, treten aber hier wie anderswo immer
wieder auf, selbst so elementare Fehler wie fest
einprogrammierte Passworter in Netzkomponen-
ten, oder ungepriifte Ubernahme von Benutzer-
eingaben (,Code Injection®) wie bei der Luca-App
(SPIEGEL ONLINE 2021). Fiir den Einsatz dieser
Techniken im Rahmen der Digitalisierung der Me-
dizin ist dulerste Vorsicht und Sorgfalt vonseiten
der Medizininformatik geboten, damit sie fiir den
Fortschritt in der Medizin eine segensreiche Rol-
le spielen kdnnen.

Fazit

Der Medizininformatik kommt eine Schliisselrol-
le bei der Digitalisierung der Medizin und dem
Aufbau der informatischen Infrastruktur fiir die
medizinische Forschung, insbesondere einer For-
schungsdaten-Infrastruktur, zu. Meine langjéhri-
gen Erfahrungen im Rahmen der universitiren
Forschung und der TMF zeigen, wie schwierig,
aber auch erfolgversprechend es ist, die Komple-
xitdt dieser Aufgaben im Hinblick auf das Machba-
re und unter Beachtung der rechtlichen und ethi-
schen Problemfelder in den Griff zu bekommen.
Sie zeigen aber auch wie zielfithrend die Ansétze
der Medizininformatik dabei sein kénnen.
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Anmerkungen

1 Wichtige Beitrdge zur Emanzipation der Medizinin-
formatik als eigenes Fachgebiet und zum Aufbau der
internationalen Fachgesellschaften haben etwa Peter
Reichertz und Francois Grémy geleistet, die als ,,Erfin-
der* oder pragende Personen des Begriffs gelten kénnen.
Der weltweit erste Studiengang in Medizinischer Infor-
matik wurde 1972 in Kooperation der Universitdt Heil-
bronn und der Fachhochschule Heilbronn in Deutsch-
land gegriindet.

2 Diese Verstrickung wird exemplifiziert durch Perso-
nen wie Siegfried Koller, der nach dem zweiten Weltkrieg
in Deutschland zum wichtigsten Begriinder des Fachs
wurde und ihm zu ,,Durchbruch und Ansehen (MICHAE-
LIS 1998) verholfen hat. Koller und diverse seiner dama-
ligen Kolleginnen und Kollegen unterliegen heute einer
sehr kritischen Aufarbeitung, so sprach beispielsweise
die Deutsche Gesellschaft fiir Innere Medizin Koller 2021
posthum die Ehrenmitgliedschaft ab.
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Zur Entwicklung der Medizinischen Informatik in der ehemaligen DDR

GUNTER STEYER

Abstract Nach der deutschen Wiedervereinigung gerieten viele Projekte und Aktivitdten im Bereich der Medizini-
schen Informatik und des EDV-Einsatzes im Gesundheitswesen der ehemaligen DDR in Vergessenheit. Dabei waren
dortzu DDR-Zeitenvorallem durch personliche Initiativen und gut ausgebildete Mitarbeiter*innen beachtliche Pro-
jekte initiiert worden, die trotz unzureichender und im Vergleich zur BRD weniger leistungsfahiger Hardware in der
Kooperation von Gesundheitseinrichtungen realisiert und erfolgreich in den Routinebetrieb tiberfiihrt wurden. Da
inder DDR keine Notwendigkeit zur Abrechnung von Behandlungsleistungen bestand, konzentrierten sich die Akti-
vitdten zur EDV/IT-Anwendungvorrangig auf Medizin und Pflege, krankheitsbezogene Register und medizinalstatis-
tische Auswertungen zur Leitungund Planung. Organisation und Rechnereinsatzwurdenin allen Anwendungsberei-
chen und Projekten ebenso als notwendige Einheit betrachtet wie der komplexe Zusammenhang von Medizin- und
Informationstechnik allgemein. Beispielhaft hierfiir war das Qualifizierungsprogramm der Akademie fiir Arztliche
Fortbildung der DDR fiir naturwissenschaftliche und technische Akademiker*innen sowie Arzt*innen zum Erwerb
desFachabschlusses,,Biomathematik und Medizinischer Informatik*. Der Artikel nimmt die Geschichte der Medizin-
informatik in der DDRin den Blick und wirft Schlaglichter auf die technische Entwicklung, aber auch die Vernetzung
und Ausbildung zwischen Informatik und Medizin, die vor sowie nach der Wende neue Arbeitsbedingungen schufund

ausder bis heute Lehren gezogen werden kdnnen.

Schlagworter Medizinische Informatik - DDR - Medizinische Akademie Dresden (MAD) - Patientenbezogene

Informationsverarbeitung (P1V) - Labor Online (LOL)

Einleitung

In der ehemaligen sowjetischen Besatzungszone,
der spéteren DDR, waren die Rahmenbedingun-
gen fiir die Planung und Realisierung von IT-An-
wendungen im Gesundheitswesen und damitauch
die Entwicklung der Medizinischen Informatik in
weiten Teilen anders als in der Bundesrepublik.
In diesem kurzen Abriss werden beispielhaft die
wesentlichen Kriterien der Entwicklung der Medi-
zinischen Informatik von der Ausgangslage nach
dem 2. Weltkrieg bis zur deutschen Wiederverei-
nigung dargestellt. Der Artikel reflektiert meine
Arbeits- und Lehrerfahrungen in der Medizini-
schen Informatik in der DDR.

Nach der Promotion auf dem Gebiet der Elektro-
chemie wechselte ich 1970 an das Universitatsklini-
kum Dresden (damals Medizinische Akademie) als
Verantwortlicher fiir die EDV-gestiitzte Laborau-
tomatisierung. Ab diesem Zeitpunkt war ich naht-
los auf dem Gebiet der IT-Anwendung und Digi-
talisierung im Gesundheitswesen tdtig und habe
alle Etappen des Rechnereinsatzes sowohl in der

ehemaligen DDR als auch danach in der Bundes-
republik erlebt und aktiv als Wissenschaftler und
in Unternehmen mitgestaltet.*

Um einen Uberblick in die Arbeitsbedingun-
gen zu geben, sollen zunichst kurz der techni-
sche Stand und die technische Entwicklung nach
dem Zweiten Weltkrieg sowie im weiteren Ver-
lauf bis in die 1970er-Jahre skizziert werden. An-
schlieflend soll es um die Entwicklung der Medi-
zinischen Informatik als Lehr- und Arbeitsfach an
den Universitdten sowie deren Vernetzung gehen,
bevor exemplarisch die Anwendungsbereiche und
Arbeitsbedingungen in den Krankenh&dusern am
Beispiel von zwei Grofprojekten beschrieben wer-
den. Abschliefend méchte ich kurz skizzieren, was
der Ubergang in das Gesundheitssystem der Bun-
desrepublik fiir das Berufsfeld der Medizininfor-
matiker*innen in der ehemaligen DDR bedeutete
und welche Lehren vielleicht heute noch aus den
damaligen Erfahrungen im Fach gezogen werden
konnten.
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Maschinelle Rechentechnik in den 1950er- und
1960er-Jahren: D4A und R300 - Meilensteine
fiir die Elektronische Datenverarbeitung

Bereits kurz nach dem 2. Weltkrieg wurde 1946
an der Universitits-Frauenklinik Leipzig begon-
nen, klinische Daten von Geburten auf 80-spal-
tigen Lochkarten zu erfassen und mit einer aus
Vorkriegszeit stammenden Tabelliermaschine
nach dem Hollerith-Lochkartenverfahren auszu-
werten. Erfasst wurden alle Geburten fortlaufend
und retrospektiv ab 1937. Immerhin konnten so bis
1974 liber 150.000 Geburten erfasst und ausgewer-
tet werden, bis schlief$lich die Lochkartentechnik
durch Lochbanderfassung und elektronische Aus-
wertung abgeldst wurde. Diese sog. maschinelle
Rechentechnik wurde bereits in den 1950er-Jahren
an der TU Dresden in das Mathematikstudium ein-
bezogen - 1956 wurde dort das Institut fiir Maschi-
nelle Rechentechnik gegriindet (POMMERIN 2003:
263) - und stellte unzweifelhaft einen wichtigen
Ausgangspunkt fiir die sich in den folgenden Jahr-
zehnten vollziehende Entwicklung der Informatik
in der DDR dar. Ab Ende der 1950er-Jahre kamen
als weitere Ausbildungsstétten die Hochschule im
thiiringischen Ilmenau, die Humboldt Universitat
zu Berlin, an der 1964 ein Rechenzentrum gegriin-
detwurde, und die Ingenieurshochschule Dresden
hinzu, um nur die wichtigsten zu nennen. Rechen-
technische Basis war in den 1950er-Jahren neben
der Lochkartentechnik der mit 16.626 Relais be-
stiickte und mit Stecktafeln zu programmierende

Zeiss-Computer Oprema, der aber im Gesundheits-
wesen nicht zur Anwendung kam.

Die Computernutzung in der DDR war insge-
samt mitbestimmt von den Entwicklungen, die
in den Léndern des Rates fiir gegenseitige Wirt-
schaftshilfe (RGW) ab den 1950er-Jahren, unter an-
derem im Kontext der Kleinrechnerentwicklung
durch Sergei Lebedew und Nikolaus Lehmann,
stattfanden (NAUMANN 2001: 174-187). Ausgangs-
punkt fiir die Entwicklung einer DDR-eigenen
elektronischen Rechentechnik waren insbeson-
dere die Arbeiten von Prof. Lehmann und seinem
Team am Institut fiir Maschinelle Rechentech-
nik der Technischen Hochschule Dresden (heute
TU Dresden). Hier wurden die ersten program-
mierbaren Rechner D1 und D2 auf Réhrenbasis
gebaut. Der wesentliche Erfolg der Arbeitsgruppe
war aber 1959/1960 die Entwicklung des Nach-
folgerechners D4a (D steht fiir Dresden, 4 fiir die
Hauptspeichergrofe 4 KB). Der D4a hatte anstelle
von Rohren ca. 200 Transistoren und konnte opti-
onal durch einen externen Speicher mit ebenfalls
4 KB erweitert werden (Abb. 1). Haupt- und Extern-
speicher waren Trommelspeicher mit 4096 Spei-
cherzellen zu je 33 Bit Wortldnge und einer Dreh-
zahl von 18.000 U/min). Programmiert wurde der
D4a mittels einer auf dem Hexadezimalsystem ba-
sierenden maschinenorientierten Programmier-
sprache (MOPS). Der ,legendire” D4a wurde ab
1965 zunédchst im VEB Biiromaschinenwerk Zella-
Mehlis in Serie hergestellt (ca. 3.000 Stiick) und
war auch die Zentraleinheit der Kleinrechner SER2,

Abb. 1und 2: Der legendédre DDR-Rechner D4a und der Organisationsautomat Optima 528. Fotos: Jan Braun, HNF (links);
Robotrontechnik.de (rechts).
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C8201 und C8205 bzw. C8205Z sowie des Prozess-
rechners PR2100 (fiir Bilder und weitere Informa-
tionen: HNF 2022).

Die ,Kleinrechentechnik“ C8205/C8205Z und
SER2 war bis Anfang der 1980er-Jahre auch die
rechentechnische Basis in den Medizinalstatisti-
schen Biiros der Bezirke und in vielen Bezirkskran-
kenhdusern fiir die Erstellung von Berichten und
Befunden sowie fiir medizinalstatistische Auswer-
tungen aller Art. Hierzu gehorten auch die statis-
tischen Auswertungen fiir Arzt*innen im Rahmen
von Diplom- und Doktorarbeiten. Zur Datenein-
und -ausgabe stand neben der Bedienkonsole
(elektrische Schreibmaschine) die Lochbandtech-
nik zur Verfiigung. Spéter kamen fiir die Datenaus-
gabe noch Nadeldrucker hinzu, die (wie auch die
Lochbandtechnik) im VEB Biiromaschinenwerk
Sommerda und spiter auch im VEB Optima Biiro-
maschinenwerk Erfurt produziert wurden. Loch-
bandstanzer und Lochbandleser (als getrennte Ge-
rite) waren tiber viele Jahre die tibliche Methode,
um Daten zu erfassen, auf Lochband zu speichern
und diese liber sogenannte Organisationsautoma-
ten auszudrucken oder in einen Rechner (ebenfalls
mittels Lochbandleser) einzugeben.

Organisationsautomaten (,Orgautomaten”) wie
der Optima 527 und 528 (Abb. 2) kamen in den
1960er- und 1970er-Jahren auch zum Einsatz, um
Befundtexte (vor allem in Rontgenabteilungen) zu
speichern und Befunde auszudrucken (eigentlich:
zu schreiben). So wurden z.B. im Kreiskranken-
haus Gotha iiber fiinfzig Prozent der sogenann-
ten Standardbefunde auf Lochband gespeichert
und durch Einlesen der thematisch sortierten
Lochbinder zur ,halbautomatisierten Befund-
schreibung genutzt. Eine wesentliche Weiterent-
wicklung des Optima 528 war in den 1970er-Jahren
der ,leiterplattenbasierte” Orgautomat 1415, der
neben dem Optima 528 bis Ende der 1980er-Jahre
das Standardgerait fiir die Datenerfassung in den
Krankenhiusern und anderen Gesundheitsein-
richtungen war. Fiir groRere Anforderungen der
EDV wurde im VEB Elektronische Rechenmaschi-
nen Karl-Marx-Stadt zwischen 1963 und 1966 der
mit 18.500 Bipolartransistoren bestiickte R300 ent-
wickelt und ab 1967 im RAFENA-Werk Radeberg
bei Dresden produziert (ca. 350 Stiick bis 1972).
Flir den R300 (Abb. 3) wurden spezielle Gebdude
entworfen und gebaut. Um den hohen Preis des
R300 (3 Mio. Mark der DDR) zu amortisieren, wur-
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Abb. 3: Ein- und Ausgabegerate einer Robotron R300
Anlage. Foto: Universitatsarchiv Martin-Luther-Universitat
Halle-Wittenberg.

de der Rechner rund um die Uhr im Dreischicht-
Betrieb eingesetzt. Der Hauptspeicher (Ferritkern-
speicher) hatte eine Kapazitit von anfangs 10.000
Zeichen, spéter 40.000 Zeichen und konnte durch
Direktzugriffsspeicher, der aus bis zu vier Magnet-
trommelspeichern mit je 10.000 Worten zu je 10
Zeichen und einem Ferritkern-Zusatzspeicher mit
10.000 Zeichen bestand, ergdnzt werden. Program-
miert wurde der R 300 in einer eigenen maschi-
nenorientierten Assemblersprache.

Zur Koordinierung der Entwicklungsaktivita-
ten und Erhchung der Produktionskapazitit wur-
de am 01.04.1969 das VEB Kombinat Robotron (ein
Zusammenschluss aller relevanten Betriebe der
DDR-Rechentechnik) gegriindet und damit auch
die rechentechnische Grundlage fiir die Entwick-
lung der Medizinischen Informatik in der DDR ge-
schaffen. In diesem Zusammenhang wurden auch
der VEB Elektronische Rechenmaschinen Karl-
Marx-Stadt und der VEB RAFENA-Werk Radeberg
zu Robotron-Zweigbetrieben.

Fachentwicklung: Etablierung von
Informatik-Studiengédngen, Griindung einer
Fachgesellschaft und eines Organisations-
und Rechenzentrums an der MAD

Bereits in den 1960er-Jahren kam es in medizini-
schen Hochschuleinrichtungen und ausgewéhlten
Bezirkskrankenhdusern sowie weiteren Institutio-
nen des Gesundheits- und Sozialwesens zur Bildung
von Arbeitsgruppen und anderen Struktureinhei-
ten der Elektronischen Datenverarbeitung (EDV)
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und der Medizintechnik. Da es in dieser Zeit noch
keine Studiengénge fiir Biomedizintechnik und In-
formatik gab, wurden die Arbeitsgruppen und Ent-
wicklungen im Bereich der Elektronischen Daten-
verarbeitung von Ingenieur*innen der Elektro- und
Verfahrenstechnik, aber auch von Hochschulab-
solvent*innen der Fachrichtungen Physik, Chemie,
Okonomie und Mathematik sowie von informatik-
interessierten Mediziner*innen initiiert und rea-
lisiert. Allerdings bot auf der Grundlage eines Be-
schlusses des DDR-Ministerrats, die elektronische
Datenverarbeitung in der DDR zu fordern, die In-
genieurhochschule Dresden fiir Ingenieur*innen
der Elektrotechnik und Regelungstechnik ab No-
vember 1966 ein 18 Monate dauerndes postgradua-
les Studium in der Fachrichtung , Elektronische Da-
tenverarbeitung® an. Die ersten Studienginge fiir
i,Technische Informatik und Informationsverarbei-
tung” wurden 1969 mit der Griindung der ,Sekti-
on Informationsverarbeitung“ an der TU Dresden
etabliert. Kurze Zeit danach griindete eine Reihe
weiterer Hochschuleinrichtungen Sektionen und
Fachbereiche fiir verschiedene Studienrichtungen
mit dem Schwerpunkt ,, Informatik®.

Verdienste hat sich zu dieser Zeit vor allem der
Dresdner Wissenschaftler Prof. Manfred von Ar-
denne (VON ARDENNE 2022) erworben,? als er
von seinem Zwangsaufenthalt in der Sowjetunion
(1945-1954 deportiert als Entwicklungsleiter der
sowjetischen Atombombe) in die DDR ausreisen
durfte. Durch die erhaltene Ehrung mit dem Sta-
lin-Preis hatte von Ardenne groRen Einfluss auf die
damalige Partei- und Staatsfiihrung unter Walter
Ulbricht und griindete mit anderen Wissenschaft-
ler*innen 1961 die Gesellschaft fiir Medizinische
Elektronik der DDR, die 1968 unter seinem Vor-
sitz in Gesellschaft fiir Biomedizinische Technik
der DDR (BMT) umbenannt wurde. Sie organisier-
te 1973 als assoziiertes Mitglied auch den ersten
Weltkongress der International Federation of Med-
ical and Biological Engineering (IFMBE) auf deut-
schem Boden in Dresden. Anfang der 1970er-Jah-
reverlagerte sich der Schwerpunkt der Aktivitdten
der BMT zunehmend auf die elektronische Daten-
verarbeitung und automatisierte Informationsver-
arbeitung, weshalb eine AG Automatisierte Infor-
mationsverarbeitung (AIV) der BMT gegriindet
und 1978 in die Sektion AIV iiberfiihrt wurde. Da
die Sektion AIV schnell zur grofiten Sektion der
BMT expandierte, wurde die BMT Anfang 1980 in

die Gesellschaft fiir Biomedizinische Technik und
Informationsverarbeitung der DDR (BMTI) umbe-
nannt. Mit der Umbenennung war auch eine Neu-
ausrichtung der Gesellschaft verbunden, indem
damals schon der komplexe Zusammenhang von
Medizin- und Informationstechnik erkannt und
vorrangig betrachtet wurde.

Auf Grundlage einer Vereinbarung zwischen
dem Ministerium fiir Gesundheitswesen und dem
Ministerium fiir Hoch- und Fachschulwesen wur-
de 1968 der Medizinischen Akademie Dresden
(MAD), jetzt Universitdtsklinikum der TU Dres-
den, die Funktion einer Leiteinrichtung fiir die
EDV-Anwendung im Gesundheitswesen tibertra-
gen und als Konsequenz die Abt. EDV zum 1. Ja-
nuar 1970 in ein Organisations- und Rechenzent-
rum (ORZ) tiberfiihrt. Die Auswahl der Dresdner
Hochschuleinrichtung als Leiteinrichtung ent-
sprach dem Strukturkonzept der DDR, mit der ge-
nannten Griindung des Kombinats Robotron auch
die Anwendung der Rechentechnik im Raum Dres-
den zu konzentrieren. In dem Zusammenhang sei
erwiahnt, dass der Leiter des ORZ’s der Medizini-
schen Akademie Dresden immer dem Rektor di-
rekt unterstellt war (und damit zur Akademie-Lei-
tung gehorte) und dass (entsprechend dem ORZ) in
der DDR Organisation und Informationsverarbei-
tung stets als Einheit betrachtet wurden.

Um der Funktion als Leiteinrichtung gerecht
zu werden, wurde in der MAD ein Robotron R300
mit allen erforderlichen baulichen Manahmen
(separates Gebdude, Klimaanlage, doppelter Ful3-
boden, etc.) installiert. Daneben wurde 1970 fiir
die Automatisierung des klinischen Zentrallabors
der MAD ein Prozessrechner PR2100 angeschafft,
der zusammen mit der Prozessein- und Prozess-
ausgabeeinheit (Analog/Digital-Wandlung) damals
ca. 800.000 Mark der DDR kostete. 1972 wurde der
PR2100 durch das Robotron Kleinrechnersystem
4200 (KRS 4200), ein Nachbau der Honeywell Se-
rie 16, mit Prozessein- und Prozessausgabeein-
heit ersetzt (Abb. 4), das bereits iliber eine As-
semblersprache sowie Compiler fiir ALGOL und
FORTRAN verfiigte. Sowohl mit dem R300 als auch
vor allem mit dem KRS 4200 (spéter KRS 4201) und
dem auf gleicher Basis leistungsfahigeren Prozess-
rechnersystem 4000 (PRS 4000) hatte das Gesund-
heitswesen der DDR in den 1970er- und 1980er-
Jahren eine zwar nur punktuell verfiigbare, aber
durchaus gut nutzbare rechentechnische Basis.
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Abb. 4: Das Kleinrechnersystem KRS 4200/4201.
Foto: Glinter Steyer.

Im Rahmen der genannten Leitfunktion der
MAD wurde entsprechend einem gemeinsamen
Beschluss von Hochschul- und Gesundheitsminis-
terium 1985 an der MAD ein Lehrstuhl fiir Medi-
zinische Informatik geschaffenen und Prof. Hil-
debrand Kunath die Leitung tibertragen. Ein Jahr
spater wurde unter seiner Leitung das ehemali-
ge ORZ (inzwischen ,Institut fiir medizinische In-
formationsverarbeitung®) in das , Institut fiir Me-
dizinische Informatik” iiberfiihrt. Ab 1987 wurde
zundchst in Dresden das Fach ,,Medizinische In-
formatik“neben der bereits etablierten Vorlesung
»Medizinische Statistik“ in den Lehrplan fiir Stu-
denten der Medizin und der Zahnmedizin aufge-
nommen (kurze Zeit spater auch an der Humboldt-
Universitit zu Berlin).

Anwendungsszenarien der Elektronischen
Datenverarbeitung im Gesundheitswesen

Ab Mitte der 1960er-Jahre wurde auch begonnen,
zunehmend EDV-Arbeitsgruppen in Krankenhdu-
sern, Medizinalstatistischen Biiros und anderen
medizinischen Institutionen zu etablieren. Trotz
der in Vergleich zur BRD unzuldnglichen techni-
schen Ausstattung wurden immer mehr EDV-Pro-
jekte in den Gesundheitseinrichtungen in Angriff
genommen und erfolgreich realisiert. Stellvertre-
tend fiir die Vielzahl an Projekten und Aktivititen
seien hier erwdhnt:

- Grundprozesse der Patientenbezogenen Infor-
mationsverarbeitung (PIV) ab Oktober 1972 an
der Medizinischen Akademie Dresden (MAD)
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als R300-Projekt des Organisations- und Rechen-
zentrums (ORZ) unter der direkten Schirmherr-
schaft des Rektors der MAD

Friedrichshain’er Datenbankprojekt ,,FRIEDA"
zur umfassenden Auswertung klinischer und
versorgungsrelevanter Daten (AG um Dr. Peter
Gudermuth und Dr. Frank Manglus)
EKG-Analyse an der Medizinischen Akademie
Erfurt in Zusammenarbeit mit der TH Ilmen-
au (AG um Dr. Hans-Christian Reillmann und
Prof. Glinter Henning)

EEG-Analyse an der Charité Berlin in Zusam-
menarbeit mit dem Medizinischen Dienst der
Interflug sowie internationalen Partnern (AG um
Dr. Josef Michel und Dr. Henning Cammann)
Messwertverarbeitung im klinisch-chemischen
Laboratorium bis hin zur Entwicklung eines
vollstdndigen Laborinformationssystems (La-
bor Online, LOL) im Rahmen einer interdis-
ziplindren, einrichtungsiibergreifenden The-
mengruppe (Themenleitung durch den Autor
dieses Artikels, spater Eckhard Mansfeld), das
danach Ausgangspunkt fiir eine nationale La-
borkonzeption der DDR war
Patienteniiberwachung an der Medizinischen
Akademie Dresden und der Friedrich-Schiller-
Universitit Jena (AG um Prof. Jochen Matau-
schek)

Entwicklung von Standards fiir die Erfassung
und Auswertung von Daten der Arbeitsmedizin
(AG um Dr. Gottfried Enderlein, Zentralinstitut
flir Arbeitsmedizin)

Forschungsprojekte zur biomedizinischen Ky-
bernetik und rechnergestiitzten Entscheidungs-
findung als Kooperationsprojekte von TH Ilme-
nau, MAD, Humboldt-Universitdt u. a. Einrich-
tungen (AGs um Dr. Glinter Heidel, Dr. Dieter
Hindel, Prof. Klaus Fuchs-Kittowski)

Aufbau regionaler und nationaler Register wie
Tuberkuloseregister, Krebsregister, Dispen-
saireregister, Mukoviszidoseregister (AGs um
Dr. Claus-Dieter Donat u.a.)

Medizinalstatistik und epidemiologische Stu-
dien in den Medizinalstatistischen Biiros der
Bezirke (Federfithrung Bezirk Suhl) und zent-
rale Auswertungen fiir die DDR im Berliner In-
stitut fiir Sozialhygiene und Organisation des
Gesundheitsschutzes (ISOG), ab 1985 vom dafiir
aus dem ISOG ausgegliederten Institut fiir medi-
zinische Statistik und Datenverarbeitung (ISD).
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Ein Meilenstein fiir die medizinische Dokumen-
tation und Medizinalstatistik war zweifelsfrei die
Einfithrung des ,Allgemeinen dokumentations-
gerechten Krankenblattes“ am 1. Jan. 1968, womit
DDR-weit auf einer Signierleiste alle stationédren
Behandlungen nach einheitlichen Kriterien doku-
mentiert, auf Lochband erfasst und im oben ge-
nannten ISOG bzw. spiter ISD in Berlin zentral
ausgewertet wurden (FRITSCH 2005). Die Kranken-
blattsignierleiste enthielt neben der Aufnahme-
Nr., dem Geburtsdatum und Geschlecht (identisch
mit den ersten 7 Ziffern der sog. Personenkenn-
zahl der DDR) auch Wohnort, Einrichtung, Kran-
kenhausabteilung, Aufnahme- und Entlassungs-
datum, Entlassungsart sowie Aufnahme- und
Entlassungsdiagnose nach einer erweiterten ICD-8
der WHO. Zum 1. Jan. 1979 wurde dann die ICD-8
durch eine unter Federfithrung des ISOG speziell
fiir die DDR erweiterte ICD-9, entsprechend dem
Handbuch der Internationalen Statistischen Klassifi-
kation der Krankheiten, Verletzungen und Todesur-
sachen, abgeldst. Die Morbiditatsverschliisselung
erfolgte ebenfalls anhand der ICD-9 und damit
7 Jahre frither als in der BRD.

Projektkoordinierung und Organisation des
Erfahrungsaustausches ab den 1970er-Jahren

Die zunehmende Zahl von Einrichtungen und EDV-
Struktureinheiten, die wachsende Breite der The-
menpalette, das Fehlen einer industriellen Basis fiir
die Softwareentwicklung, einrichtungsspezifische
Anpassungen sowie Projekteinfiihrung, Support
und Weiterentwicklung bedingten eine einrich-
tungsiibergreifende arbeitsteilige Zusammenarbeit
und einen funktionierenden Informations- und Er-
fahrungsaustausch, um die vorhandenen Kapaziti-
ten im Sinne gemeinsamer Projektentwicklungen
zu koordinieren. Auflerdem galt es, die Aus-, Wei-
ter- und Fortbildung in ,Medizinischer Informatik
und Biometrie“ zu fordern.

Im Rahmen der iibertragenen Leitfunktion
veranstaltete die MAD von 1971 bis 1974 jahrlich
sog. EDV-Informationslehrgénge und von 1976 bis
1980 EDV-Anwenderkonferenzen. Ab 1981 wurden
die Anwenderkonferenzen vom ISOG und ab 1985
vom ISD durchgefiihrt.? Eine ebenfalls informie-
rende und koordinierende Funktion hatten auch
die jahrlich veranstalteten ORZ-Leiter-Tagungen
des Ministeriums fiir Gesundheitswesen (organi-

siert von der MAD, ab 1985 vom ISD) und die For-
schungsverbande mitihren zentralen Forschungs-
projekten. In diesem Zusammenhang wurde zur
Projektkoordinierung der Messwertverarbeitung
in den diagnostisch-therapeutischen Leistungs-
stellen der Krankenhiduser bereits Anfang 1972
der Forschungsverband Analytisch Diagnostisches
System (ADS) gegriindet und spiter in das Dresd-
ner Forschungsinstitut fiir Medizinische Diagnos-
tik (FMD) unter Leitung von Prof. Dr. Dr. Hans-Jiir-
gen Thiele iiberfiihrt. Der Aufbau einer zentralen
(DDR-weiten) Projekt- und Programmbibliothek
oblag dem ISOG bzw. danach dem ISD. Anderer-
seits fanden ab 1972 Tagungen der oben genannten
AG AIV (spater Sektion AIV) der Gesellschaft fiir
Biomedizinische Technik (BMT) sowie Kongres-
se der BMT mit EDV-Themen statt. Ein besonde-
rer Erfolg war die Arbeitstagung 1977 zu Einsatz-
moglichkeiten von Mikrorechnern in der Medizin,
wo spezielle Themen der Messwertverarbeitung
behandelt wurden, also lange bevor der ,Mikro-
prozessor” in aller Munde war. Mit dem Kongress
1979 der BMT, wo der gesamte Aufgabenbereich
»Medizinischer Informationssysteme® in das wis-
senschaftliche Programm aufgenommen wurde,
begann eine neue Etappe in der Entwicklung der
Sektion AIV und der BMT, was, wie schon darge-
stellt, zur Neuprofilierung und Umbenennung der
BMT in Gesellschaft fiir Biomedizinische Technik
und Informationsverarbeitung der DDR (BMTI)
fiihrte. Ein besonderer Hohepunkt der Sektion
ATV war die Internationale Working Conference
der IMIA Progressin Biological Function Analysis by
Computer Technologies im Mai 1987 in Berlin. An
der ersten IMIA-Tagung in der DDR, die zugleich
die erste IMIA Working Conference zu dieser The-
matik war, nahmen 190 Wissenschaftler*innen aus
23 Landern teil. Weithin bekannt und populdr wa-
ren auch die in den 1980er-Jahren von mir orga-
nisierten jahrlichen AIV-Tagungen jeweils An-
fang Dezember im Schlosshotel Reinhardsbrunn
im Thiiringer Wald, an denen im Schnitt ca. 120
Wissenschaftler*innen, EDV-Leiter*innen, Klini-
ker*innen und EDV-Mitarbeiter*innen teilnah-
men. Ziel der Veranstaltungen war, ein gemein-
sames Podium fiir Wissenschaft und praktische
Anwendungen ,Medizinischer Informationssys-
teme“im Routinebetrieb zu schaffen.

Mit der Arbeitstagung ,Medizinische Informa-
tik“ 1989 in Karl-Marx-Stadt, heute wieder Chem-
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nitz, wurden die AIV-Tagung und die EDV-Anwen-
derkonferenzerstmals zusammengefiihrt, auchim
Hinblick auf die damals angestrebte Bildung einer
Gesellschaft fiir Medizinische Informatik und Bio-
mathematik der DDR. Neben den Vortrigen und
Postern hatten die mehr als 200 Teilnehmer*in-
nen aus der DDR sowie aus Tschechien und Un-
garn die Moglichkeit, an 36 Programmdemonstra-
tionen teilzunehmen, um sich so einen Eindruck
von praktischen Realisierungen zu verschaffen.
Damit waren schon 1989 Kooperationen trotz un-
terschiedlicher Interessenslage und technischer
Ausstattung gelungen, die mehr als 30 Jahre spéa-
ter im Zeitalter von eHealth, Telematikinfrastruk-
tur und Telemedizin oftmals nicht optimal funktio-
nieren. Die Langfassungen der 73 Vortrage und 51
Poster sind in den Proceedings Beitrage zur Medi-
zinischen Informatik veréffentlicht (Abb. 5) und ge-
ben einen reprisentativen Uberblick {iber die Ar-
beitsgebiete und den (abschliefenden) Stand der
Medizinischen Informatik in der DDR (STEYER &
STRAACH 19809).

Weiterbildung und Fachanerkennung
,Biomathematik und Medizinische Informatik“

Wie heute im Zuge zunehmender Digitalisierung
war auch in der DDR der Erfolg des Einsatzes von
Informationstechnologien wesentlich vom En-
gagement und der Qualifikation der involvierten
Mitarbeiter*innen in den unterschiedlich benann-
ten EDV-, IT- bzw. MI-Struktureinheiten abhingig.
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Hinzu kam, dass die Software in den Einrichtun-
gen meist selbst und hauptsichlich fiir den Be-
reich Medizin und Pflege entwickelt und betrie-
ben wurde, was gute interdisziplindre Kenntnisse
der EDV-Mitarbeiter*innen hinsichtlich der orga-
nisatorischen, medizinischen und pflegerischen
Ablaufprozesse in den Einrichtungen und eine
enge Abstimmung mit der Arzteschaft, dem Pfle-
gedienst und den diagnostischen und therapeuti-
schen Leistungsstellen bedingte.

Beispielhaftin der ehemaligen DDR war in die-
sem Zusammenhang das dafiir entwickelte Quali-
fizierungsprogramm der Akademie fiir Arztliche
Fortbildung. Ab 1981 konnten naturwissenschaft-
liche und technische Akademiker*innen, aber
auch Arzt*innen in Form eines vier- bis fiinfjihri-
gen postgradualen Studiums (wochentliche Kurse,
Hospitationen und Selbststudium) nach bestande-
nem Abschlusskolloquium vor einer Priifungs-
kommission (Vorsitz: Prof. Helmut Enke, MLU
Halle-Wittenberg) einen Fachabschluss in ,Bio-
mathematik und Medizinischer Informatik“ er-
werben. Die Gesundheitseinrichtungen gewédhrten
ihren IT-Mitarbeiter*innen hierfiir bezahlte Frei-
stellungen. Die Zusatzqualifikation wurde entspre-
chend dem Facharztzuschlag fiir Arzt*innen nicht
nur mit monatlich 150 Mark belohnt, sie war auch
ein wesentlicher Faktor, die fachliche Kompetenz
des EDV-Personals zu stidrken und als Partner*in
des medizinischen und pflegerischen Personals
anerkannt zu werden. Diese Partnerschaft war es
auch, die wesentlich zum Erfolg der EDV-Projekte
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in den Kliniken sowie in den diagnostischen und
therapeutischen Leistungsbereichen beigetragen
hat.

Projektbeispiele: Bemiihungen um eine
patientenbezogene klinische Informations-
verarbeitung und die Entwicklung eines
Laborinformationssystems

Im Gegensatz zur Entwicklung in der Bundesre-
publik lag der Fokus der Medizinischen Informa-
tik (bzw. vorher der Elektronischen Datenverar-
beitung) nicht im Bereich der Betriebswirtschaft
(Krankenhausfinanzierung erfolgte pauschal durch
die staatliche Versicherung der DDR und Zuschiis-
se aus dem Staatshaushalt), sondern in der Unter-
stliitzung klinischer Prozesse mit dem Ziel, ein
»Einheitliches System der Patientenbezogenen
Informationsverarbeitung® (PIV) fiir das Gesund-
heitswesen der DDR zu schaffen. Beispielhaft fiir
den Einsatz von Informationstechnologien im Ge-
sundheitswesen der ehemaligen DDR werden im
Folgenden das Projekt Patientenbezogene Infor-
mationsverarbeitung (PIV) und die Aktivitaten fiir
ein einheitliches Nationales Laborinformations-
system kurz dargestellt.

PIV-Projekt der Medizinischen Akademie Dresden

Zur Realisierung des Vorhabens wurde in inter-
disziplindrer Zusammenarbeit von Informa-
tiker*innen und Arzt*innen des ORZ der MAD
mit Klinik-Arzt*innen (jede Klinik der MAD hatte
einen Arzt oder Arztin als EDV-Beauftragte) und
dem Pflegedienst nach einer ausfiihrlichen Ist-
Zustands-Analyse zunichst eine Grobkonzeption
(die bertihmten Blauen Bdnde der MAD) erstellt.
Ebenso interdisziplinér erfolgten die Erarbeitung
eines detaillierten Projektplans sowie die Erpro-
bung, Anpassungen und die Einfithrung in den
Klinikbetrieb. Das Gesamtprojekt PIV umfasste
die Patientenverwaltung mit Aufnahme, Verle-
gung und Entlassung einschliellich Patienten-
begleitkarte (Routineeinfithrung 5/1972), eine
medizinische Basisdokumentation (Routineein-
flihrung 5/1972), Sektionsprotokolle in der Patho-
logie (Routineeinfiihrung 1/1974), eine OP- und
geburtshilfliche Dokumentation (Routineeinfiih-
rung 6/1974) sowie im Zeitraum von 1974 bis 1978
klinik- und krankheitsbezogene medizinische

Anschlussdokumentationen fiir nahezu alle kli-
nischen und operativen Fachbereiche und For-
schungsprojekte der MAD (SCHREITER, STRAUBE
& TOLLE 1979: 6-27).

Dadie DDR bis Ende der 1960er-Jahre eine Dis-
tanzierung zu vielen RWG-Staaten (Rat fiir gegen-
seitige Wirtschaftshilfe, das sozialistische, inter-
nationale Gegenstiick zur 1957 gegriindeten EWG)
vorgenommen hatte, lag die Rechentechnik der
DDR zunichst ,,ca. sechs Jahre hinter dem Welt-
standard zurlick (ZELASZNY 2006: 8). Um 1970
verfiigte die DDR tiiber lediglich 630 Computer —
im Vergleich zu 6.500 in der BRD und etwa 80.000
in den USA (ebd.). Diese Haltung édnderte sich mit
dem Beginn der ESER-Vertrige (Einheitliches Sys-
tem Elektronischer Rechenmaschinen). Entsprechend
einer Festlegung im RGW wurden die Entwicklun-
gen der Rechentechnik hinsichtlich ihrer Kompa-
tibilitdt und Verteilung der Produktionsstétten in
den sozialistischen Landern abgestimmt. Fiir das
Dresdner PIV-System und die inzwischen weiteren
PIV-Installationen in DDR-Krankenh&usern eroft-
neten sich durch die Verfiigharkeit von ESER-Re-
chentechnik ab Anfang der 1980er-Jahre neue Pers-
pektiven und Méglichkeiten zur Qualifizierung des
Systems, da damit vor allem die inzwischen ver-
alteten Robotron R300 abgel6st werden konnten.
Technische Basis fiir die Rechner der ,ESER-Fa-
milie“ (EC-Serie) war vor allem der Nachbau der
IBM-Computer 360/370 (NAUMANN 2001: 174-187).
Wesentliche ESER-Modelle waren der EC1010,
EC1020, EC1035, EC1040 und EC1055, wobei letz-
terer ab 1979 produktionsreif war und mit seiner
Ausstattung neue Mal3stibe fiir die sozialistischen
Lander setzte. Rechner und Zubehor-Geréte der
EC-Serie wurden arbeitsteilig in der Sowjetunion,
DDR, Slowakei sowie in Bulgarien (vor allem Wech-
selplattenspeicher), Polen und Ungarn (EC1010)
produziert. Durch ihren Aufbau auf IBM-Techno-
logie wurden sie in westlichen Fachmagazinen wie
der Computerworld diskutiert als eine wachsende
Anzahl von ,,program-compatible systems* (SzU-
PROWICZ 1978: 41) zu IBM und damit bereits als
potentielle neue Absatzmarkte.

Der bedeutende Schritt fiir das Gesundheitswe-
sen der DDR war jedoch die ebenfalls im RGW ab-
gestimmte Produktion der sog. SKR-Technik (Sys-
tem der Kleinrechner) (NAUMANN 2001: 174-187).*
Dazu gehorten der in der Sowjetunion, Bulgarien
und Ungarn produzierte SM4, ein modifizierter
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Nachbau der DEC PDP-11/40, die PDP-11 kompatib-
len Robotron-Kleinrechner K1620 und K1630 (16
steht fiir 16-Bit) und der DEC VAX 11/780-kompa-
tible Robotron-Kleinrechner K1840 (vgl. u.a. LEN-
KER & TISCHENDORF 2006). Erginzend kamen ab
Mitte der 1980er-Jahre dann auch in der DDR 8 Bit
und 16 Bit Arbeitsplatz-, Biiro- und Personalcompu-
ter wie der A5120/5130 (Abb. 6), PC1715, A7100 fiir

Abb. 6: Der Biirocomputer A5120m. Foto: Glinter Steyer.

die Dialogverarbeitung und als intelligente End-
gerite zum Einsatz. Dafiir wurden vom Ministeri-
um fiir Gesundheitswesen betrichtliche finanziel-
le Mittel zur Verfiigung gestellt. Fiir das genannte
PIV-Projekt der MAD kam als Ablosung des R300
ein SM4-20 zur Anwendung, der auch in vielen Be-
zirkskrankenhdusern die rechentechnische Basis
fiir die patientenbezogene Informationsverarbei-
tung, die medizinische Dokumentation, die Aus-
gabe von Befunden, Arztbriefen und Berichten so-
wie statistische Auswertungen aller Art darstellte
(SEIDEL 1987: 206-207). Andere nutzten dafiir den
K1620/K1630 oder, wie das Bezirkskrankenhaus
Heinrich Braun in Zwickau, das PRS 4000 (auf Ba-
sis der Honeywell 16). Bemerkenswert fiir den Ein-
satz der SKR-Technik, speziell in Bezug auf den
SM4-20, ist auch die friihzeitige internationale Ko-
operation der MAD mit Gesundheitseinrichtungen
in der damaligen Tschechoslowakei, insbesondere
mit der Medizinischen Fakultdt Bratislava (RUz-
NAK 1979: 28-37) und in Ungarn, speziell mit dem
Bezirkskrankenhaus Szekszard, dem als Leitein-
richtung flir den EDV-Einsatz im ungarischen Ge-
sundheitswesen bereits Ende der 8oer-Jahre die Fe-
derfiihrung fiir die Einfithrung des DRG-Systems
in Ungarn, also 15 Jahre friiher als in Deutschland,
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ibertragen wurde (BORDAS & JAVOR 1989: 348-355
und JAVOR, BORDAS & NAGY 1990:168-174).

Durch die Kopplung von zentraler SKR-Tech-
nik mit Subsystemen der Leistungsbereiche (KRS
4200/4201-Technik) und Arbeitsplatzcomputern
wurde ab Mitte der 1980er-Jahre unter Federfiih-
rung der MAD im Rahmen des DDR-Forschungs-
projektes M43 ein zweistufiges Patienteninforma-
tionssystem auf der Basis lokaler Rechnernetze
(Rechnerverbund) entwickelt (STRAUBE & LOCH-
MANN 1987: 26-37). Die erste Stufe beinhaltete die
Patientenverwaltung einschlie8lich Druck von
Etiketten, Arbeitslisten, Stationsiibersichten und
Kklinikspezifischen Formularen. Weitere Module
waren eine medizinische Basisdokumentation,
fachbereichsbezogene Anschlussdokumentatio-
nen fiir alle Kliniken, der Druck von OP-Berichten,
Laborbefunden, Sektionsprotokollen, Kurzepi-
krisen, Konsiliarberichten, Arztbriefen (Epikri-
sen) u.a. Berichten sowie die Bereitstellung der
Signierleistendaten fiir zentrale statistische Aus-
wertungen im Rahmen des (DDR-einheitlichen)
Systems der Leitung und Planung des Gesundheits-
wesens. Die zweite Stufe beinhaltete die Kopplung
von Subsystemen (wie Laborinformationssystem)
und der dialogorientierten Arbeitsplatzcomputer
als Endgeréte mit der Datenbank der zentralen Re-
chentechnik, so dass bei Wiederaufnahmen schon
damalsin der zentralen Aufnahme auf die Patien-
tendaten fritherer Behandlungen zuriickgegrif-
fen werden konnte. Obwohl die Konzeption fiir
die zweite Stufe im Zusammenhang mit der Ein-
bindung des Laborinformationssystems in das PIV
der Medizinischen Akademie Dresden bereits 1979
realisiert und publiziert wurde, wie im Anschluss
im Kontext der Labormesswertverarbeitung noch
eingehender diskutiert wird, konnte diese bis 1990
nur teilweise DDR-weit routinewirksam umgesetzt
werden.

Das Nationale Laborinformationssystem
Labor Online (LOL)

Das zweite MAD-geleitete Projekt parallel zu PIV
beschiftigte sich mit der Messwertverarbeitung im
klinisch-chemischen Zentrallaboratorium. Beein-
flusst wurde es durch die Arbeiten Ende der 1960er-
Jahre von Knedel in Miinchen-Harlaching (SILAB-
System), Bock und Eggstein in Tiibingen (IBM 1130
und 1800), Schneider (spiter Biittner) in Hannover
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sowie von der IBM (Kenzelmann und Rittersba-
cher). Ebenfalls bedeutsam dafiir war die Jahres-
tagung ,,Automation und Datenverarbeitungin der
Klinischen Chemie“ vom 13. bis 14. Marz 1969 in
Hannover, die thematisch dem Rechnereinsatz fiir
die Laborautomatisierung gewidmet war.®

Beginnend mit dem genannten PR2100 wurden
bei Laborautomaten vom Kombinatsbetrieb MLW
(Medizin-, Labor- und Wagetechnik) Freital (analog
zum Technicon Autoanalyzer-Durchflussprinzip)
die analogen Signale der Schreiberausschlige als
MaR fiir die Konzentration (Aktivitat) des unter-
suchten Parameters im Untersuchungsgut (Blut,
Serum, Plasma oder Urin) digitalisiert und durch
Bezug auf eine Regressionsgerade der Eichproben
(Kalibrierwerte) so patientenbezogene Laborwer-
te ermittelt. In Zusammenarbeit von ORZ, Medi-
zinischer Klinik und Zentrallaboratorium (spéter
Institut fiir Labordiagnostik) der MAD konnten
schon im Mai 1971 erste Ergebnisse publiziert wer-
den (STEYER, HEINRICH & JAROSS 1971: 32). Im
Einzelnen ibernahm der PR2100 (4 KB Hauptspei-
cher) im Projekt Labor Online LOL1 (1 steht fiir die
erste Version - das Prinzip von LOL1 ist in Abb. 7
schematisch dargestellt) die

- Erfassung und Normierung des Schreiberaus-
schlags (Folgepotentiometer, Digitalisierung)

- Kalibrierung anhand von , Eichproben® (Regres-
sionsanalyse, Kontrolle der Streuung)

- Kontrolle und Korrektur der Drift und Interac-
tion (Ergebnisbeeinflussung durch Leerwert-
drift, Drift der Kalibrierwerte, Verschleppung,
Kontamination)

- Kontrolle von Prézision und Richtigkeit mit
Qualitédts-Kontrollproben (Online Warn- und
Kontrollkriterien, Tagesqualitdts-Kontrollbe-
richt) sowie fakultative Richtigkeitskontrollen
mit Patientenproben bei Auffélligkeiten (Ava-
rage of Normals bzw. Daily Mean).

Der Befunddruck von LOL1 enthielt 1972 bereits
die alters- und geschlechtsabhidngigen Referenz-
werte und eine Befundmarkierung mit einem bis
drei Sternen je nach dem Grad der Abnormalitat
(Abb. 8).

Belohnt wurden die Arbeiten, indem das Ge-
sundheitsministerium der MAD als erste medizi-
nische Einrichtung der DDR als Nachfolge zum
PR2100 im Jahr 1972 ein KRS 4200 finanzierte, um
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damit die Labormesswertverarbeitung weiterzu-
entwickeln. Im gleichen Jahr wurde im Rahmen
des Forschungsthemas ,Analytisch-Diagnostisches
System“unter meiner Leitung eine Kooperation mit
den Bezirkskrankenhdusern (BKH) Cottbus, Gor-
litz und Zwickau, der Medizinischen Akademie Er-
furtund dem Klinikum Berlin-Buch vereinbart, um
arbeitsteilig LOL1 zu einem allgemeinen Laborin-
formationssystem (LOL2) weiterzuentwickeln. Die
Software wurde als Assemblerprogramm erstellt.
Ende 1973 begann dann das Rollout in den genann-
ten Kooperationseinrichtungen.

Der patientenorientierte Befundausdruck er-
folgte zundchst nur im Labor, sortiert nach Statio-
nen (Abb. 9) und kumulativ zum Patienten, bzw.
der Patientin. Spater wurden Fernschreiber ge-
koppelt, um den externen Einsendern von Labor-
anforderungen die Befunde zeitnah zuzustellen.
Entsprechend einer Direktive des Gesundheits-
ministeriums wurde 1974 das Forschungsinstitut
fiir Medizinische Diagnostik (FMD) beauftragt, auf
der Grundlage von LOL2 ein DDR-weites nationa-
les Laborsystem zu entwickeln und weitere Insti-
tutionen, darunter die Charité Berlin, das Univer-
sitdtsklinikum Leipzig, das BKH Halle, das BKH
Karl-Marx-Stadt, das BKH Schwerin und das BKH
Bad Berka, einzubeziehen (STEYER 1975: 166-191).

Als Ergebnis der Zusammenarbeit wurde 1981
die finale Konzeption fiir das nationale (DDR-
weite) Laborinformationssystem erstellt, auf de-
ren Basis alle weiteren Entwicklungen erfolgten.
Bis 1990 gab es vielfache Implementierungen des
Systems in verschiedenen Modifikationen (LOL/E,
SCALA, RELIS, LABSY, CILIS, TOXBAS) mit ein-
richtungsbezogen Ergdnzungen wie Cito-Labor,
Mikrobiologie, Zytologie, Toxikologie und Blutkon-
servenverwaltung. Das Rollout des Laborsystems
erfolgte bis zur Ebene von Kreiskrankenh&dusern
(z.B. Meinigen und Radebeul).

Wie schon beim PIV-Projekt kurz dargestellt,
war ein wichtiges Anliegen, das Laborinformati-
onssystem als Subsystem mit der ,,Patientenbezo-
genen Informationsverarbeitung” zu koppeln, was
auch punktuell durch die Verfiigharkeit der oben
genannten ESER-Technik bzw. des SM4-20 als zen-
tralen Rechner realisiert werden konnte (STEYER,
STRELOCKE UND STRAUSS 1979). Immerhin konn-
ten die Laborsysteme im Rahmen des erwdhnten
Forschungsprojektes M43 bereits in den 1980er-
Jahren in der MAD und in ausgewédhlten Bezirks-
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krankenhdusern mit den PIV-Systemen bzw. den
medizinischen Informationssystemen (heute als
KIS bezeichnet) auf dem SM4-20 vernetzt werden,
wiahrend z. B. im Ost-Berliner Polizeikrankenhaus
das Laborsystem mit einem weiteren KRS 4201, auf
dem das medizinischen Informationssystem lief,
gekoppelt wurde. Im BKH Zwickau, wo das PIV auf
einem PRS 4000 installiert war, wurde dafiir eine
Kopplung von PRS 4000 und KRS 4201 realisiert.
Als Endgerite fiir den Dialogbetrieb in der zentra-
len Aufnahme wurden in der MAD, aber auch in
den Bezirkskrankenh&usern Biirocomputer A5120
bzw. Arbeitsplatzcomputer angeschlossen (FOERS-
TER & HAHN 1987: 213-217). Eine Reihe von Ge-
sundheitseinrichtungen haben ihre angefangenen
Vernetzungsprojekte jedoch in Erwartung westli-
cher Technologie nach 1990 nicht mehr weiterge-
fiihrt.

Das Gesundheitssystem konsolidiert sich:
Erfahrungsaustausch mit Medizininforma-
tiker*innen der BRD und neue Berufschancen
nach dem Mauerfall

Mit dem Fall der Berliner Mauer wurde sehr
schnell klar, dass das Gesundheitswesen der ehe-
maligen DDR und dessen Finanzierung schnellst-
moglich reorganisiert werden miissen, um den
Anspriichen an eine moderne Gesundheitsver-
sorgung vor allem im stationdren Bereich baulich,
medizinisch-pflegerisch, aber auch hinsichtlich
der IT-Anwendung, insbesondere fiir die Abrech-
nung der Behandlungsleistungen und die Kran-
kenhausbetriebswirtschaft, gerecht zu werden.
Das bereits genannte Fehlen einer industriellen
Basis fiir Krankenhaussoftware in der DDR veran-
lasste viele damalige KIS-Hersteller der Bundes-
republik (wie MAI, Laufenberg, Fliegel Data, Da-
taplan, SMS, BOSS und prompt, um nur die wich-
tigsten zu nennen) auf den ostdeutschen Markt
zu driangen, um die DDR-Krankenhiuser (teils
mit unlauteren Mitteln) durch schnelle Vertrags-
abschliisse fiir ihre Hard- und Software friihzei-
tig an sich zu binden. Da damit auch Support und
Weiterentwicklungen von der Industrie erfolg-
ten, bedingte diese Entwicklung zwangsldufig ei-
nen Stellenabbau in den EDV/IT-Abteilungen der
DDR-Gesundheitseinrichtungen. Andererseits be-
stand dadurch auch die Notwendigkeit, einen Er-
fahrungsaustausch zwischen den Medizinischen



60

GUNTER STEYER

Informatiker*innen bzw. EDV/IT-Mitarbeiter*in-
nen von Ost und West zu organisieren, um dem
vom Stellenabbau bedrohten Personal in den EDV/
IT-Struktureinheiten der DDR-Gesundheitsein-
richtungen (vor allem in den Krankenhéusern, Me-
dizinalstatistischen Biiros und Instituten) neue Be-
rufschancen zu erschlieflen.

Als damaliger Vorsitzender der Sektion Auto-
matisierte Informationsverarbeitung (AIV) der
Gesellschaft fiir Biomedizinische Technik und In-
formationsverarbeitung (BMTI) der DDR oblag es
mir deshalb, rasch einen Kontakt zu den westdeut-
schen Verbdnden: Deutsche Gesellschaft fiir Me-
dizinische Informatik, Biometrie und Epidemiolo-
gie (GMDS) e. V. und Berufsverband Medizinischer
Informatiker (BVMI) e. V. herzustellen. Bereits im
Februar 1990 reisten deshalb Prof. Dr. Hildebrand
Kunath, Leiter des Instituts fiir Medizinische Infor-
matik an der Medizinischen Akademie Dresden,
und ich zu Prof. Dr. Siegfried J. P6ppl, Dr. Rolf En-
gelbrecht und Prof. Dr. Wilhelm van Eimeren (zu
der Zeit Prasident der GMDS) nach Miinchen. Wei-
tere Konsultationen fithrte ich im Mérz und April
1990 in Marburg mit Prof. Dr. Otto Rienhoff, in Frei-
burg mit Prof. Dr. Riidiger Klar sowie in Gottingen
mit Prof. Dr. Carl-Theo Ehlers.

Am 20. Juni 1990 fand dann im Horsaal des Ber-
liner Polizeikrankenhauses (jetzt Bundeswehr-
krankenhaus) die erste gemeinsame wissenschaft-
liche Tagung der Sektion AIV der BMTI der DDR
und der bundesdeutschen GMDS zum Thema ,,Me-
dizinische Informatik - heute und morgen” statt,
an der tiber 200 AIV-und GMDS-Mitglieder sowie
geladene Giste teilnahmen. Die Tagung wurde mit
dem Ziel veranstaltet, in Vorbereitung des Beitritts
von AIV-Mitgliedern zur GMDS iiber die wesent-
lichen Aktivitdten und Forschungsschwerpunkte
auf dem Gebiet der Medizinische Informatik in der
DDR und der BRD zu informieren und Erfahrun-
gen auszutauschen.

In den Vortrdgen des Autors sowie von Carl-
Theo Ehlers, Otto Rienhoff, Rolf Engelbrecht, Jo-
sef Michel und Wilhelm van Eimeren sowie in den
daran anschlieffenden Diskussionen wurden viele
Ansatzpunkte fiir eine kiinftige Zusammenarbeit
und fiir gemeinsame Fortbildungsmalinahmen
aufgezeigt (STEYER 1990: 10-12). Ubereinstimmend
wurde konstatiert, dass trotz aller Unterschiede in
der thematischen Ausrichtung der IT-Aktivitdten
(in der BRD stirker auf die Betriebswirtschaft, in

der DDR mehr auf Medizin und Pflege orientiert)
viele Gemeinsamkeiten analog zur Definition von
VAN BEMMEL (1984: 175-180) und der Stadienein-
teilung von BLOIS (1984: 181-183; 1986: 676-677) Zu
verzeichnen waren.

Auf Initiative des Vorstands des BVMI (Prasi-
dent war Prof. Dr. Claus O. Kdhler, Heidelberg) bot
der BVMI den Medizinischen Informatiker*innen
der ,neuen Bundeslander“ ebenfalls bereits im
Friihjahr 1990 die Mitgliedschaft an und initiierte
die Landesvertretungen Berlin/Brandenburg (ers-
ter Vors. war der Autor) und Sachsen (erster Vors.
war Prof. Dr. Hildebrand Kunath), um durch Inte-
gration und Weiterbildung die Berufschancen der
IT-Mitarbeiter*innen in den Gesundheitseinrich-
tungen der ehemaligen DDR zu férdern. Im Fol-
genden veranstaltete z. B. die BVMI-Landesvertre-
tung Berlin/Brandenburg in Kooperation mit der
FU Berlin eine Fortbildungsreihe mit namhaften
Referenten wie Carl-Theo Ehlers, Otto Rienhoff,
Claus O. Kohler, Karl Sauter u.a., an der je nach
Thema 35 bis 80 Personen teilnahmen. Schwer-
punkte waren die Anerkennung des Fachabschlus-
ses,,Biomathematik und Medizinische Informatik®
der Akademie fiir Arztliche Fortbildung der DDR
fiir den Erwerb des GMDS-Zertifikats ,,Medizini-
sche Informatik®, aber auch, wie den Medizinin-
formatiker*innen der ,,neuen Bundeslander® eine
berufliche Perspektive aufgezeigt werden konnte.
Auch die Initiierung der TELEMED-Jahrestagun-
gen 1996-2017 resultiert aus dieser Fortbildungs-
reihe (SEMLER 2009: 193-248).

Fazit

Die Informatikgeschichte der DDR wird in der
Geschichtsschreibung der digitalen Medizin in
Deutschland hdufig ausgeklammert oder als unter-
komplexe Fufnote behandelt, obwohl sie durchaus
beforscht und aufgearbeitet ist (vgl. fiir die allge-
meine Informatikgeschichte z. B. FUCHS-KITTOW-
SKI 2006 und fiir die Tagungsreihe , Informatik in
der DDR“ u.a. DEMUTH 2008, darin fiir Medizi-
nische Informatik FUCHS-KITTOWSKI & KUNATH
2008). Dabei ergeben sich aus einer genauen Be-
trachtung in der Etablierung und Verbreitung von
Informationstechnologien fiir die DDR genuine
Dynamiken, die dieser Artikel einmal explorativ
vorgestellt hat und die noch einiges an Potential
fiir zukiinftige Technikgeschichten bieten.
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Insgesamt kann man resiimieren, dass in den
unterschiedlich bezeichneten Institutionen fiir
EDV bzw. Medizinische Informatik (und Biome-
trie), teilweise bis zur Ebene der Kreiskranken-
héuser, in der Regel gut ausgebildete Mitarbei-
ter*innen tdtig gewesen sind. Dies war gewollt
und durchaus in der Ausbildung staatlich gefor-
dert - aber auch notwendig. Infolge fehlender
kommerzieller Software, unzuldnglicher Technik
und einer trotz staatlicher Direktiven nichtimmer
optimal funktionierenden Koordinierung konnte
hauptsédchlich durch personliche Initiativen eine
breite Palette praxiswirksamer Projekte vor allem
im medizinisch-pflegerischen Bereich geschaffen
werden (STEYER & MICHEL 1989: 9-16).

Ein produktiver Faktor war in diesem Zusam-
menhang die hohe personelle Ausstattung der IT-
Abteilungen in den Krankenh&usern und Institu-
ten. So waren z. B. in der EDV-Abteilung des BKH
Zwickau (damals 1700 Betten) insgesamt 30 Mit-
arbeiter*innen tdtig, von denen 19 einen Hoch-
oder Fachschulabschluss hatten. Das BKH Karl-
Marx-Stadt (heute Klinikum Chemnitz) hatte sogar
mehr als 30 Mitarbeiter*innen in der EDV-Abtei-
lung. In den universitdren Einrichtungen und ins-
besondere in der MAD waren es (auch) auf Grund
der Leitfunktion nahezu 100. Dazu kamen noch die
jeweiligen EDV-Verantwortlichen in den Kliniken
und diagnostisch-therapeutischen Leistungsberei-
chen. Allerdings konzentrierten sich die Aktivita-
ten zur EDV/IT-Anwendung vorrangig auf den sta-
tiondren Sektor, auf krankheitsbezogene Register
und medizinalstatistische Auswertungen zur Lei-
tung und Planung des Gesundheitswesens.

Anders sah es im ambulanten Sektor aus, der in
diesem Artikel nicht eingehender diskutiert wurde.
Ausgenommen in gréfleren Polikliniken, z. B. Poli-
klinik Dresden-Pieschen (heute Arztehaus Mick-
ten), kam im ambulanten/niedergelassenen Bereich
der DDR kaum EDV zum Einsatz. Ein wesentlicher
Grund dafiir war, dass in der DDR erst Ende der
1980er-Jahre Arbeitsplatz- bzw. Biirocomputer als
taugliche Rechentechnik fiir Praxisverwaltungs-
systeme zur Verfligung standen. Aulerdem gab es
analog zu den Kliniken und Krankenh&usern auch
im ambulanten Bereich des DDR-Gesundheitswe-
sens kein Erfordernis, drztliche und andere medi-
zinische Leistungen mit der staatlichen Sozialversi-
cherung abzurechnen und dafiir EDV einzusetzen,
zumal es nur eine Krankenversicherung gab.
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Zusammenfassend kann gesagt werden, dass
trotz permanenter Lieferengpésse hinsichtlich
der Hardware (die zudem im Vergleich zur Bun-
desrepublik sehr teuer und weniger leistungsfzhig
war) und ohne industrielle Basis fiir die Software-
entwicklung beachtliche Projekte initialisiert, in
Kooperation von Gesundheitseinrichtungen reali-
siert und erfolgreich in den Routinebetrieb iiber-
fithrt wurden. Dabei wurden Organisation und
IT-Einsatz in allen Bereichen als zusammengeho-
rige Einheit betrachtet - was im Rahmen der fort-
schreitenden Digitalisierung heute oft vernachlés-
sigt wird. Es lohnt sich auch, insbesondere in der
Frage der Ausbildung und zentralen Organisation,
durchaus den Blick noch einmal auf jene Konzepte
zuwerfen, die ab den 1960er-Jahren an Standorten
wie Chemnitz, Dresden, Halle-Wittenbergu. a. ent-
wickelt und umgesetzt wurden.

Anmerkungen

1 1981 erhielt ich die Fachanerkennung fiir Medizini-
sche Informatik und Biomathematik, 1982 habilitierte
ich mich auf dem Gebiet der Medizinischen Informatik
an der Universitdat Rostock und erhielt 1987 die Lehrbe-
fahigung an der Humboldt-Universitdt zu Berlin sowie
1991 die Facultas docenti fiir Medizinische Informatik
an der Universitédt Rostock.

2 Ein bebilderter Einblick in das bewegte Leben von Ar-
dennes und die Unternehmensgeschichte findet sich auf
der Webseite des von ihm aufgebauten Unternehmens
(VON ARDENNE 2022).

3 Grofitenteils sind alle Tagungsbénde noch im Besitz
des Autors und kdnnen bei Kontaktaufnahme gerne aus-
geliehen werden.

4 Eine Ubersicht iiber einige SKR-Modelle findet sich
auf der Webseite des Heinz Nixdorf MuseumsForums
(HNF 2022). Eine grafische Darstellung der ESER- und
SRK-Modelle liefern LENKER & TISCHENDORF (2006).

5 Weitere Quellen hierzu gerne auf Anfrage.
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Struktur und Herausforderungen der Medizininformatik in Deutschland

Ein Kommentar

SYLVIATHUN & CAROLINE STELLMACH

Abstract Lange Zeit waren Medizin und Informatik zwei Themenfelder, die von vielen Vertretern beider Berufs-
gruppen nicht als verknlipft angesehen wurden. Heutzutage ist die Medizin ohne die fehlerfreie Erhebung und den
effizienten Austausch groRer Mengen an Daten undenkbar. Die Daten umfassen neben der Basisdokumentation von
Patient*innen auch Befunde bildgebenderVerfahren und bilden die Grundlage fiir therapeutische Entscheidungen.
Zielder Medizininformatikist die Bereitstellung von nutzbaren Daten und Wissenim Gesundheitswesen. Dieser Kom-
mentar soll einen kurzen Einblick geben in den Stand und vor allem die aktuellen Herausforderungen der Medizin-
informatik in Deutschland - von ihren Verbdnden bis zu Themen wie Interoperabilitat und Datenschutz.

Schlagworter Medizininformatik - Interoperabilitat - Digitalisierung - Telematikinfrastruktur

Die Medizininformatik in Deutschland

Die fortschreitende Digitalisierung der Gesund-
heitsforschung und Medizin in Deutschland ver-
heillen einen wesentlichen Teil zur Verbesserung
von Diagnostik und Therapien beizutragen und
werden mit Hilfe der Medizininformatik vorange-
trieben (GMDS 2021). Damit riicken neue therapeu-
tische Ansitze in den Bereich des Moglichen, wie
auf Grundlage grofler Datenmengen entwickelte
Kiinstliche Intelligenz (KI)-gestiitzte Diagnostik-
verfahren. Wie zeigt sich die Medizininformatikim
Alltag? Ohne viele Gedanken an die zugrundelie-
gende Technik nutzen wir Gesundheits-Apps und
Fitnesstracker, buchen in Pandemiezeiten virtuel-
le Besuche bei medizinischem Personal und ver-
wenden eine elektronische Gesundheitskarte. Hin-
ter vielen dieser Angebote und Prozesse steht die
Medizininformatik - teilweise in Form von Unter-
nehmen, oft aber auch als Bestandteil medizini-
scher Angebote durch universitire Institutionen,
beispielsweise Unikliniken.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Medizinische
Informatik, Biometrie und Epidemiologie e.V.
(GMDS) definiert den Begriff der Medizininforma-
tik als ,,die Wissenschaft der systematischen Er-
schlieffung, Verwaltung, Aufbewahrung, Verarbei-
tung und Bereitstellung von Daten, Informationen
und Wissen in der Medizin und im Gesundheitswe-
sen“ (GMDS 2021). Mit diesen Begriffen verbinden

sich eine Reihe von Herausforderungen, denen die
Medizininformatik auf nationaler und internatio-
naler Ebene begegnen muss. Wir méchten im Fol-
genden anhand ausgesuchter Beispiele, die unse-
rer Meinung nach die heutige Medizininformatik
pragen, Einblicke in einige der wichtigsten The-
men geben. Dabei soll es zum einen um Grundla-
gen der Medizininformatik gehen - technisch, mit
Blick auf Netzwerke und Kontexte aktueller medi-
zininformatischer Arbeit, - und zum anderen um
einige Arbeitsbereiche der Medizininformatik.

Grundlagen der Medizininformatik:
Telematische Netzwerke und Interoperabilitit

Der Begriff ,Medizinische Informatik“ findet eine
erste Nutzung im deutschsprachigen Abstract
eines englischen Artikels im Jahre 1970 und nur
zwei Jahre spiter entstand der erste Studiengang
zur Medizinischen Informatik in Deutschland in
Heidelberg/Heilbronn (REICHERTZ 1970; JUHRA
& BORN 2020). Technisch liegen die Wurzeln der
Medizininformatik in Deutschland hingegen in
der Telematik und den Netzinfrastrukturen, die in
West- und Ostdeutschland ab den 1960er-Jahren
zunehmend aufgebaut wurden. Der Begriff wur-
de durch die Studie zur Informatisierung der Gesell-
schaft (NORA & MINC 1978) geprigt, in der die Fach-
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gebiete ,Telekommunikation“und , Informatik“ zu
dem neuen Begriff , Telematik“ verkniipft wurden
und die Vorteile der digitalen, Software-basierten
Datentibertragungstechnik gegentiiber konventio-
nellen Verfahren unter anderem im Gesundheits-
wesen beleuchtet wurden. Die Telekommunika-
tionskomponente des Begriffes beschreibt dabei
die Nutzung von Vermittlungsnetzen um die raum-
liche Distanz bei der Ubertragung von digitalen
Daten zwischen Behandlungseinrichtungen, Kos-
tentragern und regulatorischen Einrichtungen und
anderen Stakeholder*innen zu tiberwinden und
die Informatik-Komponente betrifft die maschi-
nelle Informationsverarbeitung (ebd.; LUX 2019:
2-3). Moderne Internetprotokolle und -Dienste
sind somit die Voraussetzung fiir die Telematik
im Gesundheitswesen, die heutzutage einen Teil-
bereich der Medizininformatik ausmacht.
Graduell entwickelten sich verschiedene Be-
zeichnungen fiir die Nutzung von Telematiksyste-
men im Gesundheitswesen, dazu gehoren: ,Tele-
health, ,E-Health®, ,Telemedizin®, ,medizinische
Informatik® und ,Medizininformatik® (ebd.: 3).
Die Telematikinfrastruktur (TT) ist heutzutage ein
geschlossenes Netzwerk aus Krankenhdusern,
Apotheken, niedergelassenen Arzt*innen, Zahn-
drzt*innen und Psychotherapeut*innen, zu dem
nur nach Vorlage eines Heilberufsausweises und
einer Gesundheitskarte Zugang gewdhrt wird. Ziel
der TTistder Datenaustausch zwischen den IT-Sys-
temen aller Teilnehmer, inklusive der Krankenkas-
sen. Damit soll unter anderem die telekommuni-
kative Ubersendung von elektronischen Rezepten
und Arztbriefen (eRezept, eArztbrief) unterstiitzt
werden. Die von den Spitzenorganisationen des
deutschen Gesundheitswesens gegriindete Ge-
sellschaft fiir Telematikanwendungen der Gesund-
heitskarte mbH (gematik) ist beauftragt mit der Ko-
ordination der TI (DUGAS 2017: 137-138), die heute
aber iiber staatliche Netzstrukturen weit hinaus-
gehtund z. B. auch Wearables und digitale Gesund-
heitsanwendungen privater Konzerne beinhaltet.
Im Kontext der Telematikinfrastruktur und
-anwendungen hat die Medizininformatik heut-
zutage eine Mannigfaltigkeit an Aufgabengebieten.
Sie stellt sich der Aufgabe, das Design und die Op-
timierung von Anwendungssystemen sowie den
tidglichen Prozessabldufen innerhalb von medizi-
nischen Einrichtungen zu betreuen und die An-
bindung medizinischer Systeme und bildgebender
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Verfahren an Informationssysteme zu fazilitieren.
Neben vielen anderen Aufgabengebieten ist auch
der Aufbau, Betrieb und die Pflege von Wissens-
datenbanken und Lern- und Lehrsystemen her-
vorzuheben (BVMI 2021). Den Aufgabengebieten
sind drei Ziele ibergeordnet: die Verkniipfung der
Stakeholder*innen des Gesundheitssystems, sowie
die Verwendung integrierter IT-Systeme zur Ein-
gliederung der relevanten Prozesse und Behand-
lungspfade und letztlich die Etablierung von se-
mantischer und syntaktischer Interoperabilitdt
der Prozesse, zugrundeliegenden Daten und IT-
Systeme (LUX 2017: 20-21). Die Wichtigkeit jeder
dieser komplementdren Aufgaben ist nicht zu un-
terschétzen. Wahrend die Verkniipfung der wich-
tigsten Akteur*innen im Gesundheitswesen vor al-
lem auch auf politischer Ebene stattfindet, sehen
wir unsere Aufgabe darin, auf Ebene der Universi-
titskliniken und Partner*innen, die Verwendung
von semantischen und syntaktischen Standards
voranzutreiben und interoperable Datenmodelle
zu erstellen, die deutschlandweit verwendet wer-
den kdnnen.

Eine Herausforderung der Medizininformatik,
der Telematik und allgemein der Arbeit mit (me-
dizinischen) Daten ist hierbei die Tatsache, dass
das Feld lange von ménnlichen Akteuren gepragt
war. Die Medizininformatik muss sich der Aufga-
be stellen, die gleichberechtigte Reprisentation
und Foérderung von Frauen zum Beispiel in Gre-
mien, Professuren, aber auch als Meinungs- und
Informationsvertreterinnen auf Kongressen und
in Anstellungen in der freien Wirtschaft umzuset-
zen. Um Frauen in der Medizininformatik zu un-
terstiitzen und zu starken, wurde 2015 die infor-
melle Initiative SHEHEALTH - Women in Digital
Health von der Vorsitzenden des Arztinnenbun-
des, Dr. Christiane Grof3, und der Autorin Dr. Syl-
viaThunins Leben gerufen. SHEHEALTH umfasst
ein Netzwerk von iiber 670 Expertinnen aus dem
Bereich Digital Health. Die Expertinnen verfolgen
das Ziel, das Bewusstsein fiir geschlechtsspezifi-
sche Themen im Medizininformatik Bereich, ins-
besondere die Sichtbarkeit und Anerkennung von
weiblichen Rednerinnen und Fiihrungskréften, zu
starken. Durch die Vernetzung von Frauen in digi-
talen Gesundheitsberufen, z. B. iiber die Linked-
In-Gruppe von SHEHEALTH, wird auch die aktive
Mitgestaltung in der Digitalen Medizin angestrebt,
um beispielsweise Aufmerksamkeit auf die gen-
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dergerechte Entwicklung von Algorithmen zu len-
ken und gemeinsam konkrete Empfehlungen zu
entwickeln (SHEHEALTH 2021; DEUTSCHER ARZ-
TINNENBUND 2020).

Verbande der Medizininformatik:

die Medizininformatik-Initiative (Mll),

das Nationale Forschungsnetzwerk (NUM)
und der internationale Kontext

Um die Medizininformatik und Digitalisierung
des Gesundheitswesens in Deutschland voranzu-
treiben, fordert das Bundesministerium fiir Bil-
dung und Forschung (BMBF) eine Reihe an na-
tionalen, universitdtsiibergreifenden Initiativen,
zu denen die Medizininformatik-Initiative (MII)
und das Nationale Forschungsnetzwerk der Uni-
versitdtsmedizin zu Covid-19 (NUM, Netzwerk-Uni-
versitdtsmedizin: NUM 2022) gehoren. Die vom
BMBF in 2016 neu ins Leben gerufene MII verei-
nigt 4 Konsortien mit insgesamt 64 Teilvorhaben
und damit alle deutschen Universititskliniken,
Industriepartner*innen und weitere Forschungs-
einrichtungen. Aktuelle, lokal vorhandene Daten,
Forschungsergebnisse, und medizinisches Fach-
wissen sollen damit grofflachiger verfiighar ge-
macht und gebiindelt werden, um maximal zum
Wohle der Patient*innen ausgeschopft und in den
Versorgungsalltag eingebunden werden zu konnen
(BMBF 2021). In der neunmonatigen Konzeptpha-
se der MII von 2016 bis 2017 wurden Entwiirfe fiir

Basismodule

den gemeinsamen Datenaustausch und die Daten-
nutzung innerhalb der aufzubauenden Dateninte-
grationszentren sowie konkrete Anwendungsfille
(Use Cases) ausgearbeitet. Diese Zentren sind die
Kernelemente des Forderkonzeptes und schaffen
die technischen und organisatorischen Vorausset-
zungen fiir den Austausch und die gemeinsame
Nutzung von Daten an den datenbereitstellenden
Institutionen.

Ein Schwerpunkt wurde auf die Interoperabi-
litat der integrierten IT-Systeme gesetzt, sprich
es werden geeignete Schnittstellen und interna-
tionale Standards fiir den Datenaustausch und
die Datenverarbeitung zwischen verschiedenen
Datenquellen genutzt (BMBF 2019). Das erfordert
den Entwurf von technischen und semantischen
Rahmenbedingungen, damit medizinische Daten
rechtssicher libertragen und verwendet werden
kénnen. Von entscheidender Bedeutung dabei
sind die Schnittstellen medizinischer Inhalte mit
HL7 und die Integrating the Healthcare Enterprise
(IHE)-Profile, die von allen Konsortien eingesetzt
werden. In der angeschlossenen Vernetzungspha-
se von 2018-2022 wird der Aufbau digitaler Infra-
strukturen und die Entwicklung von IT-Losungen
ausgeweitet. Ein groer Erfolg der MII ist die Ent-
wicklung des Kerndatensatzes (Abb. 1) fiir den Aus-
tausch von Gesundheitsdaten auf Basis internatio-
naler Standards, der mit entsprechend eindeutigen
Terminologien abgebildet und Konsortien tiber-
greifend interoperabel ist (THUN 2021).

Laborbefund
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—

Falldaten

Onkologie
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Abb. 1:
Kerndatensatz der
Medizininformatik-
Initiative. Grafik:
TMF e.V.
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Eine entscheidende Herausforderung fiir die
Standorte der Datenintegrationszentren der MII
ist die zwischen den Standorten harmonisierte
Normierung und technische Zusammenfiihrung
der Daten aus unterschiedlichen Quellen, damit
sie auswertbar sind und fiir Forschungsfragestel-
len genutzt werden konnen (ebd.). Diese Heraus-
forderung wichst vor dem Hintergrund, dass keine
deutschlandweit verbindlichen Vorgaben fiir die
medizinische Dokumentation existieren und in ei-
ner zweiten Forderphase ab 2023 die erarbeiteten
Losungen auf weitere Partner und Kliniken ausge-
weitet werden sollen (BMBF 2021). Der eigentliche
Erfolg dieser Arbeiten wird in der Verwendung der
Datenmodelle im klinischen Alltag liegen.

Nationales Forschungsnetzwerk
der Universitatsmedizin zu Covid-19 (NUM)

Komplementér zur Kompetenz des MII fordert das
BMBF seit 2020 als Reaktion auf die Corona-Pan-
demie das NUM, welches das Ziel verfolgt, For-
schungsdaten, Mafnahmen und Behandlungs- so-
wie Diagnostikstrategien der Universitdtskliniken
und anderer Akteure zusammenzufiihren, um das

netzwerk

medizin

Krisenmanagement und die Patient*innenversor-
gung zu unterstiitzen (NUM 2021).

Innerhalb des NUM wurden dreizehn The-
men festgelegt (Abb. 2), zu denen klinikiibergrei-
fende Forschungsprojekte durchgefiihrt werden.
Dazu zdhlen unter anderem das NAPKON-Pro-
jekt (Nationales Pandemie Kohorten Netz), das
auf Grundlage des German Corona Consensus
(GECCO) Kerndatensatzes deutschlandweit Coro-
na-Patient*innendaten aus drei Kohorten erhebt
(SAss et al. 2020), welche langfristig in die zent-
rale Datenbank des CODEX Projektes eingespeist
werden sollen. Die Partner*innen im CODEX Pro-
jektarbeiten daran, das zentrale Repositorium zur
bundesweit einheitlichen und datenschutzkonfor-
men Speicherung von Covid-19-Forschungsdaten-
sdtzen zu entwickeln und fiir die Forschung be-
reitzustellen. Vernetzungen dieser Art zwischen
den existierenden Medizininformatik-Projekten
und -Initiativen sind absolut erforderlich, um In-
teroperabilitdt im deutschen Gesundheitswesen
herzustellen. Dieser Prozess der Abstimmung zwi-
schen Akteuren und die Entwicklung einheitlicher
Losungen wurde bisher teilweise durch unklare
gesetzliche Zustdndigkeiten der Akteur*innen

Netzwerk-Universitatsmedizin
(»NUM®)

Abb. 2: Ubersicht der dreizehn Themenprojekte des NUM. Grafik: Thun & Stellmach.
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und das Eigeninteresse einiger Vertreter*innen
aus der Industrie, gebremst und behindert. Hier
gibt es noch erhebliche Potenziale zur Verbesse-
rung - Projekte wie das NUM zeigen allerdings
heute schon, in welche Richtung diese Entwick-
lungen gehen konnten.

Internationale Entwicklungen

Die Entwicklungen der Medizininformatik in
Deutschland spiegeln sich auch auf im Ausland
wider. Internationale Trends beeinflussen selbst-
verstdandlich auf die Bemiihungen auf nationaler
Ebene, und geben unter Umstidnden Hinweise da-
rauf, welche Technologien zukiinftig auch fiir die
Medizininformatik in Deutschland Bedeutung ha-
ben kénnten. Illustriert sei dies hier kurz anhand
von zwei Beispielen.

Esistdavon auszugehen, dass sogenannte Wea-
rables, also tragbare digitale Gesundheitsanwen-
dungen, in der Zukunft zunehmend als erweitern-
de diagnostische und therapeutische Hilfsmittel an
Bedeutung gewinnen werden und damit in den Fo-
kus der Aktivitdten der Medizininformatik riicken.
So ist die gleichnamige mobile App fiir die Apple
Watch das Herzstiick des EpiWatch-Forschungspro-
jektes der Johns Hopkins University. Die EpiWatch
soll dazu beitragen, Epilepsie besser zu behan-
deln. Bisher iiberwacht die App das Aufkommen
von epileptischen Anfillen von 600 Nutzer*innen
innerhalb der Studie in den USA (JOHNS HOPKINS
MEDICINE 2021). Auch in Deutschland wird seit
2021 nun ein eigenes Epiwatch-Projekt gefordert,
dessen Ziel es ist, ein Sensorsystem fiir die Epi-
lepsieerkennung zu entwickeln (BMBF 2021). So-
wohl in den USA als auch in Deutschland werden
Wearablesund dhnliche Gesundheitsanwendungen
von Start-Ups entwickelt. Grof3e, ressourcenstar-
ke Unternehmen - insbesondere Technologiekon-
zerne - spielen hier natiirlich auch eine wichti-
ge Rolle, um die Entwicklungen voranzutreiben.
Es bleibt jedoch abzusehen, wie die Verzahnung
dieser Angebote mit Deutschlands Telematikinf-
rastruktur - im Vergleich zu jener in den USA -
stattfinden wird.

Ein zweites Beispiel ist der Einsatz von Kiinst-
licher Intelligenz (KI) im Gesundheitswesen. KI-
Algorithmen werden von vielen Anbieter*innen
und Forschungseinrichtungen genutzt und wei-
terentwickelt. Ein bedeutsames Beispiel fiir me-

dizininformatische Entwicklungen im Ausland ist
die Arbeit des Stanford University Center for Artifici-
al Intelligence in Medicine & Imaging, das einer der
Vorreiter im Bereich der KI-basierten Befundung
von bildgebenden Verfahren im medizinischen
Bereich ist. Derzeit arbeiten sie vor allem an der
Optimierung der Kennzeichnung (,Labeling”) von
radiologischen Bildern, um ein moglichst prazises
Set an Trainingsbildern fiir KI-Modelle bereitstel-
len zu konnen (STANFORD UNIVERSITY 2021). In
diesem Zusammenhang wurde 2016 das Snorkel-
Projekt ins Leben gerufen, das mittlerweile eine
end-to-end KI-Entwicklungsplattform geschaffen
hat, die von Unternehmen wie Intel, Google und
IBM genutzt und weiterentwickelt wird (SNOR-
KEL AI INC. 2021). Im Snorkel-Projekt sollen Da-
ten in qualitativ hochwertiger Form erfasst wer-
den, um die Algorithmen zu verbessern. So etwas
ist auch in Deutschland gewiinscht, wo es in der
Forschung ebenfalls Bemiihungen gibt bildge-
bende Verfahren zu entwickeln und zu verbes-
sern - wie das seit 2019 in Freiburg angesiedelte
DFG-Schwerpunktprogramm Radiomics: Next Ge-
neration of Biomedical Imaging (RADIOMICS 2022).
Fiir die Medizininformatik geht es bei diesen For-
schungsprojekten vor allem um Fragen der hoch-
wertigen Datenspeicherung und -iibertragung. In
der MII wird das Thema ,,Data Quality” direkt ,,an
der Quelle” angegangen. So einigte man sich bei-
spielsweise auf die Verwendung des semantischen
Standards zur Verschliisselung von Laborwerten,
LOINC, in Laborinformationssystemen (LIS), also
an dem Ort, an dem Bilder entstehen und bearbei-
tet werden.

Die beiden Beispiele zeigen, dass fiir viele Ent-
wicklungen im hier exemplarisch gewéhlten US-
amerikanischen Kontext in Deutschland Entspre-
chungen existieren. Die ausgewéhlten Projekte
zeigen jedoch auch erwidhnenswerte Unterschie-
de - so sind die strukturellen Bedingungen in
Deutschland durch die TT andere, auch die Rolle
von Konzernen und landesspezifischen Institutio-
nen - beispielsweise Universitdten, aber auch Ver-
bianden wie die MII - muss immer mitgedacht wer-
den. Mit Blick auf die internationale Entwicklung
lassen sich grof3e Trends nachzeichnen, jedoch -
selbst wenn die Entwicklungen in vielen Landern
dhnlich verlaufen - nicht fiir jedes Land vergleich-
bare Riickschliisse zur Entwicklung der Medizin-
informatik ziehen.
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Zentrale Aufgabe der Medizininformatik:
Verwendung internationaler Interopera-
bilitatsstandards in Deutschland und Rolle
des Austauschformates FHIR

Voraussetzend fiir die Ubertragung und den Aus-
tausch von Daten zwischen Leistungsbringer*in-
nen (z.B. Arzt*innen), Patient*innen, Kostentri-
ger*innen und Medizinprodukten ist das Vorhan-
densein von Interoperabilitit. Fiir die Interopera-
bilitat gibt es aus IT-Perspektive vier wesentliche
Ebenen: technische Interoperabilitit (System-
vernetzung anhand von IT-Infrastrukturen), or-
ganisatorische Interoperabilitdt (Prozessabldufe
und Berechtigungen), syntaktische Interoperabi-
litdt (Datenaustauschformate wie XML), seman-
tische Interoperabilitit (Verwendung von Onto-
logien und Terminologien). In unserer Arbeit ist
neben der semantischen Interoperabilitdt die syn-
taktische Interoperabilitit relevant, die wir hier
auch beispielhaft eingehender diskutieren wol-
len. Diese stellt sicher, dass Daten durch die Ver-
wendung eines einheitlichen Formates, z. B. des
von der Organisation Health Level 7 (HL7) heraus-
gegebenen internationalen Austauschstandards
Fast Healthcare Interoperability Resources (FHIR),
zwischen Systemen vermittelt werden (THUN UND
LEHNE 2019).

Auch wenn sich die Digitalisierungsbemiihun-
gen der Lander aufgrund der divergierenden
Anforderungen ihrer Gesundheitssysteme un-
terscheiden, gibt es vor allem in Fragen der Inter-
operabilitdt einige Trends, die inter-, aber zuneh-
mend auch transnational eine Rolle spielen. Der
Austauschstandard fiir Gesundheitsdaten FHIR
gewinnt immer mehr an Bedeutung: 2019 hat die
Kassendrztliche Bundesvereinigung (KBV) FHIR
als einheitliche Schnittstelle fiir Praxisverwal-
tungssysteme festgelegt und damit dem gesetzli-
chen Auftrag gemaf §371 Abs.1 SGB V umgesetzt
(KBV 2022, THUN 2021). Auch in den USA sind Kos-
tentrdger*innen innerhalb der staatlich geforder-
ten Centers for Medicare and Medicaid Services (CMS)
verpflichtet, Leistungsnehmer*innen bis zum
01.07.2021 Zugang zu ihrer elektronischen Pati-
entenakte (ePA) mittels einer Health Level 7 (HL7)
FHIR R.4 Schnittstelle zu ermoglichen (CMS 2020).
Hier ist also nicht nur auf nationaler Ebene eine
klare Entwicklung hin zur vermehrten Verwen-
dung von Interoperabilitdtsstandards festzustel-
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len - auch ein internationales ,Zusammenwach-
sen“von Gesundheitssystemen soll in der Zukunft
iiber solche Standards moglich werden.

Interoperable Schnittstellen erleichtern den
Austausch von medizinischen Daten iiber Insti-
tutions-, System- und Sektorengrenzen hinweg.
Rein technisch wird durch die Verwendung von
FHIR der internationale Austausch von Gesund-
heitsdaten ermdglicht. An dieser Stelle kommen
jedoch datenschutzrechtliche Bestimmungen ins
Spiel. Neben standardisierten Austauschforma-
ten bedarf es auflerdem der semantischen In-
teroperabilitdt der Daten. Diese bezieht sich auf
die Verwendung standardisierter Terminologien
und Klassifikationen (z. B. ICD-10, SNOMED CT,
LOINC oder ATC), so dass medizinische Konzep-
te eindeutig bezeichnet sind und Grenz- und Do-
ménen-iibergreifend verstanden werden kdnnen
(THUN UND LEHNE 2019).

Aber auch auf nationaler Gesetzesebene hat die
Interoperabilitdt in Deutschland einen sehr ho-
hen Stellenwert: so wurden mit dem Digitale-Ver-
sorgung-Gesetz (DVG) und der Digitale-Gesund-
heitsanwendungen-Verordnung (DiGAV) zwei
Grundsteine fiir die Digitalisierung und Imple-
mentierung von Standards im Gesundheitswesen
gelegt. Krankenkassen miissen seit 01.01.2021 ih-
ren Versicherten die Moglichkeit einer ePA anbie-
ten, da Patient*innen Anspruch daraufhaben, dass
Behandler*innen im ambulanten und stationéren
Setting Daten in ihre ePA eintragen. Damit einher
geht die Erweiterung der Telematik-Infrastruktur
(TI), ndmlich der Anschluss aller Apotheken und
Krankenhduser an die TI (AOK-BUNDESVERBAND
2021). Im Rahmen der Entwicklung der ePA wur-
de in §355 SGB V aullerdem ein klares Verfahren
fiir die Entwicklung von Medizinischen Informa-
tionsobjekten (MIOs) festgelegt. MIOs geben me-
dizinischen Informationen durch die Verwendung
internationaler Standards und Bezugssysteme ein
festgelegtes, interoperables Format, das den Aus-
tausch der Daten zwischen den Stakeholder*innen
des Gesundheitssystems vereinfacht. Der digitale
Impfpass ist ein Beispiel fiir ein MIO.

Der syntaktischer Standard FHIR wird zum
Austausch von MIOs und der in der ePA enthal-
tenen Informationen verwendet. FHIR ist aus
kleinsten Informationseinheiten, sogenannten
Ressourcen, aufgebaut, innerhalb derer ressour-
censpezifische Daten strukturiert erfasst werden.
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Zu den wichtigsten Ressourcen gehdren zum Bei-
spiel das ,,Observation“ und das ,Patient“-Profil.
Die KBV hat Basis(-FHIR)-Profile definiert, bei-
spielsweise flir Diagnosen und Patient*innen,
die im deutschen Gesundheitswesen zur Verwen-
dung bereit stehen (GEMATIK 2022a). Ferner sol-
len das DiGAV und der begleitende Leitfaden des
BfArM ultimativ dazu fithren, dass Patient*innen
durch Verschreiber*innen Zugang zu innovativen
Gesundheitsapps bekommen. Entwickler*innen
miissen bei dem Aufbau von digitalen Gesund-
heitsanwendungen derweil klare Vorgaben zum
Datenschutz und der Interoperabilitdt umsetzen.
Laut §139e Absatz 2 SGB V wird Interoperabilitit
dabei als wesentliches Qualitdtsmerkmal von Di-
GAs gesehen. Zu den empfohlenen technischen
Standards fiir DiGAs gehoren die im Vesta-Ver-
zeichnis der Gematik gelisteten Standards und die
MIOs (BFARM 2022).

Auf Ebene der Interoperabilitdt im Gesund-
heitswesen ist die Abstimmung zwischen den Ak-
teur*innen essentiell, damit keine von den Vorga-
ben des Gesetzgebers (und damit den durch die
KBV/Gematik in Kooperation mit dem BfArM um-
gesetzten Losungen) losgelosten Einzellosungen
entstehen. Beispielsweise wurde der innerhalb der
MII entwickelte Kerndatensatz fiir die Forschung
und Versorgung in Deutschland (siehe Arbeits-
felder der Medizininformatik) mit der KBV bzw.
Gematik abgestimmt. Um die Koordinierungs-
stelle fiir Interoperabilitdt im Gesundheitswesen
(Gematik) durch Identifikation von Standardisie-
rungsbedarfund Ausspruch von Empfehlungen zu
unterstiitzen, wurde im Dezember 2021 das inter-
disziplindre Expertengremium, die Interop-Coun-
cil, mit sieben Mitgliedern ins Leben gerufen (GE-
MATIK 2022b). Komplementir zur Interop-Council
gibt es das Interoperabilitdtsform, das von HL7
Deutschland gemeinsam mit IHE Deutschland,
dem Fachbereich Medizinische Informatik des
DIN und der AG Interoperabilitét des bvitg 2008
gegriindet wurde. In vierteljahrigen Treffen wer-
den Interoperabilititsanwendungen vorgestellt
und praktische Probleme und Fragen zur Inter-
operabilitit diskutiert, sowie mogliche Losungs-
ansétze skizziert (HL7 DEUTSCHLAND 2021). Der
Gesamtkomplex der Interoperabilitit stellt damit
eine Vielzahl von Herausforderungen auf verschie-
denen technischen und strukturellen Ebenen dar -
es lasst sich jedoch feststellen, dass auf Seiten des

Bundes und der Lénder ebenso wie auf Seiten der
umsetzenden Institutionen und Akteur*innen, wie
der Medizininformatik, ein Wille zum Dialog exis-
tiert, der hoffentlich in Zukunft eine noch besse-
re und umfassendere Vernetzung und Datenarbeit
moglich macht.

Allgemeine Arbeitsfelder der Medizin-
informatik: Datenschutz und Dokumentation

Das Gesundheitswesen in Deutschland umfasst
eine Reihe an Hauptakteuren, die auf verschiede-
nen Ebenen agieren und Einfluss auf die Digitali-
sierung und die Entwicklung der Medizininforma-
tik in Deutschland nehmen (Abb. 3.). Wie auch in
allen anderen Wirtschaftsbereichen sind den Akti-
vitdten im Gesundheitswesen Gesetze iibergeord-
net, die den Rahmen fiir alle medizininformati-
schen Entwicklungen schaffen.

Rechtlicher Rahmen
(Gesetze)

25 Software-A jungen, KIS, Laborsy ‘

SNOMEDCT
@  Datenmodelle, Standards, Interoperabilitat 4.7

Anforderungen der Akteure

(Forscher, Versorger, Patienten, Kostentrager ...)

Abb. 3: Schema zu den Herausforderungen der Medizin-
informatik in Deutschland. Grafik: Thun & Stellmach.

Prinzipiell definieren die Stakeholder*innen, also
Forschende, Leistungsgeber und auch implizit Pa-
tienten die Anforderungen an medizininformati-
sche Losungen. Diese Definitionen miissen damit
sie interoperabel und institutions- und sektoriiber-
greifend verwendet werden kdnnen in Datenmo-
dellen repréasentiert und mit Standards abgebildet
werden damit sie schlussendlich in Software-An-
wendungen oder IT-Systemen implementiert wer-
den konnen. In vielen Fillen liegt es dann am Ge-
setzgeber, diese Losungen anhand von Gesetzen
und Verordnungen in die aktive Verwendung zu
bringen. Anhand der geschilderten Beteiligungs-
ebenen lassen sich aktuelle und kiinftige Heraus-
forderungen der Medizininformatik beschreiben.
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Dies sei hier an zwei Beispielen einmal eingehen-
der getan: Datenschutz und Dokumentation.

Datenschutzrechtliche und Zertifizierungs-
Anforderungen und Vertrauen

Eine der grofiten Hiirden fiir die Medizininfor-
matikist die Anforderung, den datenschutzrechtli-
chen Verordnungen fiir Gesundheitsdaten gerecht
zu werden, die sich auf Patient*innen beziehen
oder von diesen bezogen werden konnen. Die-
se Daten gelten nach §3 Abs.9 des Bundesdaten-
schutzgesetzes (BDSG) als besonders schiitzens-
wert. Entsprechend sind die Anforderungen fiir
den Austausch und die Verarbeitung dieser Ge-
sundheitsdaten sehr hoch und limitieren oder ver-
hindern dadurch teilweise ihre Nutzung und Nutz-
barkeit (ebd.: 10-11).

Insbesondere die entstandene Komplexitét der
Vernetzung zwischen medizinischen Systemen
und Computernetzwerken birgt ein erhdhtes Si-
cherheitsrisiko fiir den Zugriff Unberechtigter auf
Patient*innendaten (DUGAS 2017: 85), welchen es
unter allen Umstdnden zu vermeiden gilt (LAU-
TERBACH & HORNER 2019: 129). Auflerdem gelten
seit Inkrafttreten der EU-Datenschutzgrundver-
ordnung (DSGVO) am 25.05.2018 strenge Bestim-
mungen fiir die Verarbeitung personenbezogener
Daten durch in der EU eingesetzte Systeme (ebd.:
61). Krankenhaustrdger*innen und Praxisinha-
ber*innen sind dafiir verantwortlich, geeigne-
te technische und organisatorische Mainahmen
zu etablieren, um personenbezogene Daten ad-
dquat zu schiitzen. Verwendete IT-Systeme miis-
sen den Anforderungen des DSGVO und BDSG
im Hinblick auf die Dokumentation der Bearbei-
tung, Eingabe, Loschung und Wiederherstellbar-
keit von personenbezogenen Daten entsprechen
(FEHN 2021: 45).

Die Gesetze zum Datenschutz gliedern sich ein
in die Datenschutzgesetze des Bundes, zu denen
das BSG gehort, sowie in weitere Regelungen und
Gesetze zu Spezialbereichen, wie dem Bundes-
krebsregisterdatengesetz. Auf Lénderebene gibt
es jeweils ein landeseigenes Datenschutzgesetz
und aullerdem Landesgesetze und -regelungen
fiir spezifische Bereiche, so etwa das Gesundheits-
datenschutzgesetzin Nordrhein-Westfalen. Damit
gilt in Deutschland nicht nur eine universale Ver-
ordnung fiir den Datenschutz, die fiir alle Belange
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heranzuziehen ist, sondern es existiert ein ,Meer*
an Gesetzen und Regelungen, die beachtet werden
miissen (DATENSCHUTZ.ORG 2022). Dies befor-
dert kleinteilige Losungen und behindert mitun-
ter bundesweite Projekte, aber auch den medizi-
nischen Alltag allgemein. Praktische Beispiele fiir
diese Hiirden im Hinblick auf die Ubermittlung
und Speicherung von Patient*innendaten lassen
sich einige finden. Im Krankenhaus zum Beispiel
konnen aus datenschutzrechtlichen Griinden die
iiblichen Einsichtsnahme- und Weitergabeverfah-
ren fiir Patient*innendaten nicht ohne Bedenken
auf die elektronische Patient*innenakte (ePA) und
das Krankenhausinformationssystem (KIS) iiber-
tragen werden. Auflerdem ist es in nationalen
und internationalen klinischen Studien gingig,
dass Patient*innendaten in Cloud-Datenreposito-
rien gespeichertsind. Diese Art der Datenspeiche-
rung kann potenziell die Schweigepflicht verlet-
zen, besonders wenn die Speicherung der Daten
aullerhalb des deutschen Rechtsraums stattfin-
det (DUGAS 2017: 150ft.). Es bestehen zudem wei-
tere gesetzliche Regelungen, die beispielweise den
Marktzugang fiir innovative DiGA und andere Me-
dizinprodukte definieren und zum Teil erschwe-
ren. Sowohl das Medizinproduktegesetz (MPG) als
auch das Digitale-Versorgungsgesetz (DGV) stel-
len eine Reihe von Anforderungen an die Zulas-
sung neuartiger Medizinprodukte, so beispiels-
weise ihre Zertifizierung und CE-Kennzeichnung
(LUX 2019: 10-11). Die DiGAV reguliert beispiels-
weise die Zulassung von DiGA. In diesem Bereich
wird die semantische und technische Interopera-
bilitdt der verwendeten Standards und Profile als
entscheidendes Qualitditsmerkmal gesetzlich fest-
gelegt und vorausgesetzt (BFARM 2020).

Die Medizininformatik wird sich in kommen-
den Monaten und Jahren insbesondere mit den
sich dndernden europdischen Bestimmungen
fiir die Zulassung von Software, die im klinischen
Umfeld angewandt wird und die Anforderungen
eines Medizinproduktes erfiillt, auseinanderset-
zen miissen. Am 25. Mai 2017 ist die vom Européi-
schen Parlament verabschiedete Medizinproduk-
teverordnung (Medical Device Regulation, MDR) in
Kraft getreten (EUROPEAN COMMISSION 2021). Sie
erweitert den Definitionsbereich von Medizinpro-
dukten. Ein Beispiel fiir eine solches Programm,
daslaut MDR nun als zulassungspflichtiges Medi-
zinprodukt anzusehen ist, wire eine App, die Pa-
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tient*innen die Erfassung der téglich aufgenom-
menen Fliissigkeits- und Nahrungsmenge auf dem
Handy erméglicht. Sie kénnte von Behandler*in-
nen eingesehen und in der Entscheidungsfindung
beriicksichtigt werden, wenn diese erwigen, ob
eine Magensonde zur Erndhrung notwendig ist.
Flr die Zulassung eines Medizinproduktes ge-
mal MDR ist nach CE-Zertifizierung die eindeu-
tige Kennzeichnung des Produktes mittels eines
Unique Device Identifier (UDI) notwendig. Die UDI
ist damit konkret an den Ist-Zustand eines Produk-
tes gebunden. Das bedeutet, dass fiir technisch un-
abdingbare Software-Updates der Zulassungspro-
zess theoretisch neu durchlaufen werden und eine
neue UDI generiert werden muss, was mit einem
erheblichen Arbeits- und Dokumentationsauf-
wand einhergeht (EUROPEAN UNION 2018). Die-
se Problematik wurde von den europiischen Be-
hoérden noch nicht ausreichend angesprochen. In
der Zukunft miissen aber konkrete Losungsansét-
ze bzw. Empfehlungen gefunden werden, wie mit
Updates in Medizinprodukte-Software im Rahmen
der Anforderungen der MDR umzugehen ist.
Insgesamt st festzuhalten, dass im deutschspra-
chigen (und in Erweiterung im européischen) Raum
eine erhebliche Regulierung der medizinischen Da-
ten und damit der Arbeit der medizinischen Infor-
matik stattfindet, die haufig auch mit grélerem bii-
rokratischem Aufwand verbunden ist. Hier miissen
die Informatik-Fachverbdnde mitunter aktiv ent-
gegenwirken, um die Arbeit zu vereinfachen oder
zu ermoglichen. Die MII hat sich den rechtlichen
Herausforderungen und resultierenden Problemen
beispielsweise entgegengestellt und kann als Erfolg
vorzeichnen, dass eine iibergreifende Nutzungs-
ordnung zum Austausch von Patient*innendaten,
Biomaterialien und analytischen Methoden fiir alle
MII-Standorte entwickelt wurde. Die Nutzungsord-
nung skizziert die benétigten Prozessabldufe (z. B.
Antragsverfahren), Organisationsstrukturen (wie
Use & Access Committees und Transferstellen) und
spezifische Nutzungsbedingungen (MII 2021).

Medizinische Dokumentation fiir Arbeit,
Aus- und Weiterbildung

Besonders die Digitalisierung der medizinischen
Dokumentation von Behandlungen und Verwen-
dung einheitlicher Standards zur Vernetzung der
Beteiligten befinden sich in Deutschland noch in

den Kinderschuhen. Dasliegt zum Teil daran, dass
finanzielle Anreize fiir die nétigen digitalen Losun-
gen fehlen. Aullerdem miissen Schulungs- und Stu-
dieninhalte angepasst werden, um den Wandel zu
einer Standards-basierten medizinischen Doku-
mentation zu vollziehen. Die Grundlage dafiir ist
auch ein Umdenken der Akteure, nimlich von dem
aktuell existierenden Fokus auf die punktuelle Be-
handlung von Patient*innen hin zu dem Bemiihen,
die Qualitdt und Effizienz des Behandlungs- und
Dokumentationsprozesses langfristig zu optimie-
ren (LUX 2019: 10-11).

Die Verwendung einheitlicher Standards muss
in der medizinischen Dokumentation seitens des
Gesetzgebers gefordert werden, um den erhebli-
chen Arbeitsaufwand, der aus dem fragmentierten
Feld der Dokumentationspflichten resultiert, zu re-
duzieren, und die Qualitdt und Wiederverwend-
barkeit und Verarbeitbarkeit der Daten zu erhd-
hen (DUGAS 2017: 85). Momentan ist es so, dass
in Krankhdusern, in der Ambulanz, Wissenschaft
und Rehabilitationseinrichtungen eine Vielfalt an
Kommunikationsstandards verwendet werden
und besonders Arzt*innen zahllosen Dokumen-
tationsanforderungen entsprechen miissen. Ins-
besondere papierbasierte, handschriftliche Do-
kumentation von medizinischen Daten und die
Verwendung von unstrukturierten Freitexten im
digitalen Format fiir den gleichen Zweck finden
weiterhin statt. Und obwohl fiir die Abrechnung
die ICD-10-GM- und OPS-Klassifikationen verwen-
det werden, gibt es fiir die Primdrdatenerfassung
bislang keine einheitlichen nationalen Vorgaben.
Es wire sinnvoll von ihnen auszugehen, aber Dia-
gnoseklassifikationen bilden nur einen Aspekt der
medizinischen Daten ab und liefern keine Details
zu erginzenden dokumentarischen Details wie
Symptombeschreibungen, der familidren Kran-
kengeschichte, den demografischen Charakteristi-
ka, etc. (THUN 2009: 131-140). Die komplementére
Verwendung weiterer semantischer und syntakti-
scher Standards zur strukturierten Abbildung der
Informationen wire deshalb wiinschenswert. Sie
sollte den Dokumentationsaufwand und beson-
ders die Mehrfachdokumentation in der Medizin
stark reduzieren und wiirde als Nebeneffekt zu-
gleich die technische Austauschfihigkeit der Da-
ten erhdhen. Die SNOMED CT Terminologie hat
beispielsweise den Anspruch und das Potential,
Kklinische Daten einheitlich und international stan-
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dardisiert zu erfassen, denn sie organisiert medi-
zinische Inhalte hierarchisch und zielt darauf ab,
Gesundheitsdaten eindeutig abzubilden (SNOMED
INTERNATIONAL 2020).

In Zusammenhang mit den Fragen zur Doku-
mentation in Arbeitsabldufen steht fiir die Medi-
zininformatik aber auch die Herausforderung,
dass es in Kliniken an addquaten Aus- und Wei-
terbildungsangeboten hinsichtlich technischer
Entwicklungen mangelt. Es ist wichtig, das Ver-
trauen in die Nutzung neuer digitaler Produkte
und Dienstleistungen auf Seiten der Leistungsge-
ber*innen im deutschen Markt zu erlangen, damit
diese verwendet werden und Patient*innen da-
von profitieren kdnnen (LAUTERBACH & HORNER
2019: 129). Ein konkretes Beispiel liefert die Digi-
talisierung der Genom- und Exomanalyse mittels
moderner Sequenzierungsmethoden (Next Gene-
ration Sequencing, NGS) und neuer Aufarbeitungs-
verfahren. Die daraus resultierenden neuen IT-
gestiitzten gendiagnostischen Verfahren stellen
hohe Anforderungen an die klinischen Informa-
tionssysteme und die nachgelagerte Dateninter-
pretation. Nicht nur miissen in Krankenh&dusern
oder Laboren Speicher- und Rechenkapazititen
aufgestockt werden, sondern auch Sicherheits-
infrastrukturen und Dokumentations- und Infor-
mationssysteme entsprechend angepasst werden.
Diese notwendigen Ausgaben und Aktivitdten
miissen natiirlich langfristig finanziert werden.
Begleitend miissen die komplexen Hintergriinde
der Entwicklungen anhand von Aus- und Weiter-
bildungen auf allen Ebenen den Stakeholder*in-
nen (also von medizinischem Personal und IT-Ex-
perten*innen - hier bedeutsam wére vor allem ein
groflerer Anteil von Frauen in Flihrungspositio-
nen) bereitgestellt werden (SAX & HAMER 2009:
303ff.). Hier bietet beispielsweise die MII bereits
Lerneinheiten zur Medizininformatik und rele-
vanten Inhalten an.

Fiir die Verarbeitung der dokumentierten Daten
kommt aullerdem vor allem in den letzten Jahr-
zehnten auch immer mehr die Frage der Kiinstli-
che Intelligenz (KI) zum Tragen. KI-Anwendungen
nehmen in der Medizininformatik an Prominenz
und Verbreitung zu. KI hat grof3es Potenzial, die
Wissenschaft zu revolutionieren, in dem sie unter
Umsténden fiir einen Menschen héchst anspruchs-
volle, zeitintensive Aufgaben automatisiert und op-
timiert ausfithren kénnte. Behandlungsdaten, wie
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beispielsweise Ergebnisse bildgebender Verfahren
(MRT oder Rontgen), konnen von Algorithmen in
hoher Geschwindigkeit verarbeitet und verglichen
werden, um Auffilligkeiten zu kennzeichnen, die
dann den Arzt*innen als Grundlage fiir Entschei-
dungen zur weiteren Diagnostik und Behandlung
dienen (VEIT, WESSELS & DEITERS 2019: 25).

Jedoch stellt die Komplexitédt der den Anwen-
dungen zugrundeliegenden Algorithmen ein Ri-
sikofeld und damit eine Herausforderung fiir die
Medizininformatik dar. Denn wenn wissenschaft-
liche oder technologischen Entscheidungen im
Rahmen von KI-gestiitzten Anwendungen auf
Grundlage eines in ihren systemischen, struktu-
rellen oder sozialen Dimensionen begrenzten Da-
tensets getroffen werden, kann die drauf aufbau-
ende Technologie bestimmte Gruppen vorziehen
oder benachteiligen (YUSTE et al. 2017). In Fach-
kreisen wird dies als ,Bias‘ bezeichnet. Haufiger
Punkt der Kritik in diesem Kontext ist die unausge-
glichene Rekrutierung von Ménnern und Frauen
fiir klinische Studien und das damit einhergehen-
de Risiko, ein geschlechterbasiertes Bias in den
Daten zu generieren. Ein unter Umstinden un-
bewusst vorhandenes, geschlechtsbezogenes Bias
beschrénkt sich nicht nur auf die in KI-Anwen-
dungen verwendeten Daten, sondern erstreckt
sich - wie eingangs skizziert - als systemisches
Problem bis in die Medizininformatik als universi-
tdrem Lehrfach. Eine Verdnderung muss also auf
vielen Ebenen einsetzen - von der universitdren
Struktur der Medizininformatik bis zur Arbeits-
struktur mit medizinischen Daten. Notwendig
sind hier die bereits skizzierten Initiativen, aber
auch der Auf- und Ausbau medizininformatischer
Ethik-Kommissionen.

Fazit

Das gesellschaftliche Leben weist eine zunehmen-
de Digitalisierung auf, von der das Gesundheits-
wesen nicht unberiihrt bleibt. Innovationstreiber
der technologischen Entwicklungen im Gesund-
heitswesen in Deutschland ist die Medizininfor-
matik, die sich mit der technischen Implemen-
tation beschiftigt, die den effizienten Austausch
von digitalen Daten zwischen Versorgungsein-
richtungen, Leistungsgebern, Forschenden und
Kostentrager*innen unterstiitzt und die selbst Im-
pulse fiir neue Softwareprodukte- und Lésungen
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setzt. Auf Grundlage der Implementierung von
Interoperabilitdt im Gesundheitswesen soll da-
mit langfristig die Patient*innenbehandlung op-
timiert werden.

Als deutschlandweite Initiative arbeitet die
MII seit 2016 daran, zwischen den teilnehmen-
den Universitédtskliniken die notwendige Infra-
struktur fiir den Austausch von Forschungsdaten
aufzubauen. Komplementédr zur MII verfolgen
vielzdhlige Projekte des Netzwerkes Universitéts-
medizin seit 2020 das Ziel, die Patient*innenver-
sorgung mittels datenseitiger Vernetzung und der
Etablierung moderner technischer Lésungen in
deutschen Versorgungseinrichtungen im Covid-
19-Kontext zu verbessern. Die Fortschritte der Me-
dizininformatik werden begleitet von einer Reihe
an datenschutzrechtlichen, technischen und wirt-
schaftlichen Herausforderungen. Die aufwendige
medizinische Dokumentation muss einen Wan-
del hin zur effizienten, Standard-basierten Doku-
mentation vollziehen. Damit technische Entwick-
lungen akzeptiert und implementiert werden, ist
auflerdem ein umfassendes Schulungs- und Wei-
terbildungsangebot fiir Behandler*innen und an-
dere Leistungsgeber*innen unabdingbar.

Um diesen Aufgaben gerecht zu werden, soll-
te die Medizininformatik als universitdres For-
schungs- und Lehrfach in der Zukunft die Diversi-
tdt unserer Gesellschaft aktiv wiederspiegeln und
fordern. Junge Menschen sollten wihrend ihrer
Ausbildung und frithen Karrierejahren in ihrem
Bestreben, die Patient*innenversorgung durch
medizininformatischen Anwendungen zur ver-
bessern, stirker vernetzt und in der Umsetzung
neuer Ideen unterstiitzt werden. Ein bereits exis-
tierendes Tool genau zu diesem Zweck ist zum Bei-
spiel das Digital Health Accelerator Programm des
Berlin Institute of Healths, das Mitarbeitenden
hilft, ihre Ideen in marktreife digitale Anwendun-
gen umzusetzen (BERLIN INSTITUTE OF HEALTH
AT CHARITE 2022). Es wire zu wiinschen, dass wei-
tere Programme folgen und dass wir gemeinsam
daran arbeiten, Deutschland zu einem erfolgrei-
chen Standort der digitalen Medizin im 21. Jahr-
hundert zu machen.
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Arzt*in, Patient*in und ein digitaler Dritter

Wie eine online-gestiitzte Informationstechnologie
arztliche Beratungen standardisiert und personalisiert

CHRISTINE SCHMID, FRAUKE MORIKE & MARKUS A. FEUFEL

Abstract Computerbasierte Informationstechnologien, die zur Gestaltung von Inhalten und Ablaufen arztlicher
Beratungsgesprache eingesetzt werden, erhalten bisher erstaunlich wenig sozialwissenschaftliche Aufmerksam-
keit-trotzdes generell sehr groRen Forschungsinteresses sowohlan Digitalisierungim Bereich der Gesundheitsver-
sorgungalsauch anArzt*innen-Patient*innen-Interaktionen. Gerade Technologien, die fiir eine maRgeschneiderte
Informationsvermittlung oder zur strukturierten Erklarung unterschiedlicher TherapiemaRnahmen genutzt werden,
bleiben bisher nur ausschnitthaft untersucht. Unser Beitrag diskutiert, wie sich das traditionell dyadisch gedachte
Arzt*in-Patient*in-Gespréch durch digitale Informationssysteme verandert, wenn diese nicht nur zur Dokumenta-
tion,sondern zurinhaltlichen und strukturellen Unterstiitzung des Beratungsgesprachs und damitals dritter Akteur
eingebundensind. Anhand von empirisch ethnografischem Material zu einem online-gestiitzten, digitalen Beratungs-
tool fiir die familidre Krebsberatung - iIKNOW - beschreiben wir, wie verschiedene Relationen zwischen Arzt*innen,
Ratsuchenden und dem Beratungstool entstehen. Wir fiihren insbesondere aus, wie durch das Beratungstool ver-
schiedenes Wissen, verschiedene Akteurspositionen und verschiedene materielle Arrangements situativ relevant
werden -und dadurch letztlich verschiedene Formen der Beratung durch das Tool als digitalem Dritten ko-produziert
werden. Dabei wird deutlich, dass sich zwei scheinbar gegensatzlichen Motive durch die Beratungen mit digitalem
Dritten ziehen:die Standardisierung der medizinischen Versorgung einerseits und deren Individualisierung bzw. Per-
sonalisierung andererseits. Das digitale Beratungstool aktiviert dabei verschiedene Formen von Standardisierung
und Personalisierung und hilft diese im Sinne einer ,situierten Standardisierung® zu verkniipfen (ZUIDERENT-JERAK
2007: 316, Ubersetzung CS). Das Tool fungiert somit als ,wissenschaftlicher Sammelpunkt® (TIMMERMANS & MAUCK
2005: 26, Ubersetzung CS) tiber den die verschiedenen Formen und Prozesse von Standardisierung und Persona-
lisierung durch die Moderationsleistung der Arzt*innen situativ zusammengefiigt und damit bedarfsgerecht und
patient*innenzentriertin das Beratungsgesprach integriert werden kénnen.

Schlagworter digitale Medizintechnologien - Digital Health - Arzt-Patienten-Interaktion -
Mensch-Technik-Interaktion - qualitative Versorgungsforschung

Einleitung

Die Patientin steht auf, um auf den Bildschirm
schauen zu kénnen. Die Arztin schiittelt den Kopf
und sagt: ,Ich drehe den Bildschirm gleich zu Ih-
nen, damit Sie Ihr Risiko sehen konnen.“ (Feld-
notiz vom 04.09.2020)*

dieser Kontexte (BERG UND BOWKER 1997; HA
2010; REBENSBURG 2009; HERITAGE & MAYNARD
2006). Zugleich erfolgte die ,,Computerisierung®,
d.h. der Einsatz von digitalen Technologien in der
Medizin, bereits seit den 1950er Jahren, zunédchst
mit Versuchen in der medizinischen Datenverar-

Die besondere Bedeutung der Interaktionen zwi-
schen Arzt*innen und Patient*innen und ihre Er-
forschunghat eine lange Geschichte - vor allem in
Bezug auf &drztliche Beratungsgespriche und die
Verhandlung des Patient*innenwohls innerhalb

beitung (INTHORN & SEISING 2021). Heute werden
wdiagnostische Verfahren, Therapien und Thera-
pieentscheidungen, Pravention, aber auch Hand-
lungsfelder in der Pflege, Patientendatenverwal-
tung und Abrechnung in verstiarktem Maf3 durch
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IT-gestlitzte Prozesse begleitet und strukturiert®
(ebd.: 7).

Der Einfluss digitaler Systeme auf die gesund-
heitliche Versorgung wird dabei insbesondere
auf wirtschaftliche, klinische und technische Ef-
fekte hin analysiert (BLUMENTHAL 2010; PIPER &
HOLLAN 2008). Aber auch ihr Einfluss auf thera-
peutische oder pflegerische Beziehungen ist Ge-
genstand vieler Untersuchungen (u. a. POLS 2017;
POLS 2018; BHAT, JAIN, & KUMAR 2021). Derzeit
stehen insbesondere die durch Telesprechstun-
den bedingten Verdnderungen (u.a. AGHA et al.
2009; BRAUNS & LOOS 2015; MIRASOL 2020) im
Forschungsfokus, wenn es um das Gespréch zwi-
schen Arzt*in und Patient*in (APG) an sich und die
vermehrte Nutzung digitaler Systeme hierin geht
(GIBSON et al. 2005; NEUHAUSER & KREPS 2003).

Trotz dieses sehr grolRen und disziplindr breit
geficherten Forschungsinteresses am APG sind
tiefergehende Betrachtungen moglicher Auswir-
kungen durch digitale Computersysteme, deren
informationsverarbeitende Moglichkeiten expli-
zit zur Gestaltung der medizinischen Beratungs-
inhalte und -abldufe entwickelt und eingesetzt wer-
den, nach wie vor selten (LIEBRICH 2017; VENTRES
2006). In unserem ethnografischen Fall steht die
maligeschneiderte Informationsvermittlung und
strukturierte Erkldarung unterschiedlicher The-
rapiemafnahmen mit Hilfe eines digitalen Be-
ratungstools - iKNOW - im Zentrum, das spezi-
ell fiir den Einsatz in der Beratung zu familidrem
Brust- und Eierstockkrebs konzipiert wurde. Das
Beratungstool iKNOW bendtigt zwar Informatio-
nen, die teilweise auch in Klinikinformationssyste-
men zu finden sind, ist aber ansonsten vom digita-
len Okosystem der Klinik weitgehend unabhingig.
Daher schliefen wir an bisherige Arbeiten an, wel-
che die Informationen aus einer elektronischen
Patient*innenakte und deren Verwendung in der
Sprechstunde in den Blick nehmen (ENGESTROM
etal. 1988; HEATH 1986), gehen jedoch insofern da-
riiber hinaus, als hier digitale Informationen und
der Beratungsprozess dezidiert aufeinander abge-
stimmt sind (bzw. sein sollen).

Die Frage, mit der wir uns in diesem Beitragim
Detail beschiftigen, ist folglich: Wie wird das tradi-
tionell dyadisch gedachte APG durch ein digitales
Informationssystem beeinflusst, welches explizit
darauf ausgerichtet ist die Beratung fiir Arzt*innen
wie Patient*innen zu unterstiitzen?

Im Folgenden beschreiben wir anhand ethno-
grafisch-empirischer Materialien, wie in Konsul-
tationen mit dem Beratungstool verschiedene
Formen des Wissens sowie verschiedene Inter-
aktionen und verschiedene Akteurs-Positionen
entstehen. Wir entwickeln vier analytische Pers-
pektiven auf diese drztliche Beratungssituationen
mithilfe der Modes of Ordering von John LAW (1994)
als theoretischer Basis: 1. Standardisiertes Perso-
nalisieren, 2. Personalisiertes Entlanghangeln,
3. Situiertes Vermitteln und 4. Speichern & verfiig-
bar machen. Mithilfe dieser vier Modes of Ordering
beschreiben wir zunéchst, wie Arzt*in, Patient*in
und das online-gestiitzte Beratungstool in einem
(Beratungs-)Raum interagieren und welche Rollen
das Beratungstool und die damit verbundene akti-
ve Einbindung von Bildschirm, Maus und Tastatur
in drztlichen Beratungsprozessen einnehmen. So
werden verschiedene, situativangepasste Auspra-
gungen der drztlichen Beratungsgesprache maog-
lich, die aufgrund der strukturierenden Funktion
des Beratungstools dennoch alle standardisier-
ten Beratungskriterien geniigen. Auf dieser em-
pirischen Analyse aufbauend diskutieren wir, wie
digitale Beratungstools zwei (nur scheinbar) ge-
gensitzliche, zentrale Diskurse der Gesundheits-
versorgung — namlich um Standardisierung und
Personalisierung - verschranken und fiir die Be-
ratungssituation nutzbar machen kénnen. Wir ver-
suchen also die Analyse unseres ethnografischen
Falles in Zusammenhang mit einer heftig disku-
tierten Verwerfung innerhalb der Gesundheitsver-
sorgung zu bringen (TIMMERMANS & BERG 2003:
1997) und zu zeigen, dass die empirische Untersu-
chungen dieses sozio-cyber-materiellen Artefakts
in Aktion zumindest teilweise quer zu diesen Dis-
kussionen verlduft und diese Perspektive dazu auf-
fordert, Standardisierung und Personalisierung in
der Gesundheitsversorgung stiarker zusammenzu-
denken und zu diskutieren.

Wir geben zunichst eine kurze Ubersicht {iber
digitale Technologien in der Gesundheitsversor-
gung und deren Rolle(n) im Arzt-Patient*innen-
Gespriachen. Anschlieffend charakterisieren wir
kurz das digitale Beratungstool, iiber dessen Nut-
zung wir berichten (iIKNOW), und grenzen es zu
anderen digitalen Technologien ab. Dann geben
wir einen Uberblick iiber sozialwissenschaftliche
Perspektiven auf die APG, verdeutlichen die For-
schungsliicke, die wir in diesem Artikel bearbei-
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ten und ordnen unseren theoretischen Blickwinkel
auf soziomaterielle Praktiken und das analytische
Konzept der Modes of Ordering ein. Fiir die Analyse
fiihren wir unser empirisch-methodisches Vorge-
hen aus, um schlielich unsere Funde anhand von
vier verschiedenen Modes of Ordering im Beratungs-
setting vorzustellen. Abschlielend diskutieren wir,
inwiefern digitale Beratungstools wie iKNOW die
vermeintlich gegensitzlichen Bewegungen von
Standardisierung und Personalisierung in der me-
dizinischen Versorgung zusammenbringen kon-
nen und welche verschiedenen Strategien hierzu
mit solchen Tools mobilisiert werden.

Der Computer im Kontext
von Gesundheitsversorgung

Wéhrend der Begriff ,Computer”in der Geschich-
te der Rechenmaschinen zunéichst Menschen in
spezifischen technischen Berufen und anschlie-
Bend die ersten GroRrechner beschrieb (CERUZ-
ZI 2012: 20), wird er heute vor allem im Kontext
des PC (Personal Computer) verwendet. Ein PC be-
steht aus einer Recheneinheit (Hardware), die tiber
Ein- und Ausgabegerite wie Tastatur, Maus und
Bildschirm mittels formalisierter Rechenvorgin-
gen (Software) kontrolliert werden kann. Seit den
Urspriingen des PCs in den 1980er Jahren hat sich
im Gesundheitsbereich nicht nur die Bandbrei-
te der genutzten Hardware stetig erweitert (z.B.
Smartphone, Tablets, Smartwatches), vor allem
die Menge und Varianz der Software-Anwendun-

gen ist inzwischen sowohl fiir Patient*innen als
auch fiir medizinisches Personal stark angestie-
gen (LUPTON 2015: 473). Um dem Zusammenspiel
zwischen den zahlreichen Formen der Hard- und
Software Rechnung zu tragen, ist der allgemeine-
re Begriff der ,digitalen Technologien“ inzwischen
treffender als ,,Computer”.

Digitale Technologien in Interaktionen
zwischen Arzt*innen und Patient*innen

Gesundheitsbezogene digitale Unterstiitzungsan-
gebote werden hiufig unter den Sammelbegriffen
E-Health, mHealth oder Health-Technology zusam-
mengefasst und sind aus dem Alltag von Mitar-
beiter*innen im Gesundheitssystem und deren
Patient*innen nicht mehr wegzudenken. Digitale
Technologien beeinflussen das Zusammenspiel
zwischen Arzt*innen und Patient*innen schon
seitden 1950er Jahren, haben aber vor allem auch
im Kontext von Beratungsgespréchen, u. a. bedingt
durch den verstérkten Bedarf an digitalen Losun-
gen wihrend der Corona-Pandemie, zuletzt wei-
ter an Bedeutung gewonnen (QUINN et al. 2020,
SMITH et al. 2020).

Mit dem fortschreitenden Prozess der ,,Media-
tisierung” (HEPP 2013: 54) sind gesundheitsbezo-
gene Informationen sowohl vor als auch nach Ge-
sprichen zwischen Arzt*innen und Patient*innen
zuginglich, sodass die Grenzen zwischen Gesund-
heitssystem und Privat- bzw. gesellschaftlichem
Leben immer flieBender werden (vgl. Abb. 1).

Abb. 1:

Einbindung digitaler
Technologien in das APG.
Diese Abbildung soll

vor allem unterschied-
liche Nutzungsverhalt-
nisse digitaler Tools

zum Arzt*in-Patient*in-
Gespréach verdeutlichen
und ist keine vollumfang-

Digitale Unterstiitzung der
Beratung

Einsatzbereich iIKNOW

liche Darstellung aller
medizinischer digitaler
Systeme. KIS = Kranken-

In der
Beratung

Vor der
Beratung

CURARE 45 (2022) 1

hausinformationssystem,
DiGA = Digitale Gesund-
heitsanwendungen.
Grafik: Feufel, Morike
und Schmid.
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Beratung
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Gerade die Nutzung gesundheitshezogener Online-
angebote mit detaillierten Beschreibungen fiir un-
terschiedlichste Krankheitsbilder und Symptome
(,Dr. Google®) stellt fiir die Forschung zum APG
einen zentralen Bereich dar (ARZTEBLATT 2018),
da die dort gewonnenen Erkenntnisse ,essenziel-
ler Bestandteil der kommunikativen Konstrukti-
on der AP-Beziehung“ (MEINZER 2019: 5) werden.

In der Gesundheitskommunikation wird da-
bei zum einen erforscht, wie sich Patient*innen
gesundheitsbezogene Onlineangebote aneignen
(u.a. FEUFEL & STAHL 2012) und wie sie diese nut-
zen und zum anderen, welchen Einfluss diese Wis-
sensaneignung auf das Arzt*innen-Patient*innen
Gesprich (APG) und allgemein fiir die AP-Bezie-
hung hat (u.a. MEINZER 2019). Beziiglich der Ver-
wendung von Informationen spielen aktuell so-
genannte Symptom-Checker eine zentrale Rolle,
die anhand von mehr oder weniger differenziert
ausgestalteten Fragen nach Symptomen, Pati-
ent*innen Diagnose- und/oder Dringlichkeitsein-
schitzungen zur Verfligung stellen (z.B. ob eine
Notbehandlung angezeigt ist oder Selbstmedika-
tion ausreicht) (u.a. KOPKA et al. im Druck; MEYER
et al. 2020). Diese Angebote knnen beeinflussen,
ob es liberhaupt zu einer Interaktion oder einem
Gesprich mit Arzt*innen kommt.

Krankenhausinformationssysteme (KIS) haben
den Anspruch, eine zentrale Informationsbasis fiir
die interprofessionelle Gesundheitsversorgung zu
liefern und bieten Méglichkeiten zur Ablage und
zum Abruf von Befunden und weiteren gesund-
heitsbezogenen Informationen. Allerdings sind
die spezifischen Anforderungen unterschiedlicher
Fachgebiete nur bedingt in einem standardisierten
System zu erfassen (CHIANG et al. 2011). Wenn es
darum geht, spezifische klinische Informations-
bedarfe zu decken, spielen deshalb zusétzlich oft
auch noch papierbasierte Patient*innenakten eine
Rolle bzw. es werden erginzende (mehr oder weni-
ger informelle) digitale Losungen lokal eingebun-
den, was zusitzlichen Aufwand fiir Arzt*innen und
letztlich auch Patient*innen bedeutet (z. B. FITZ-
PATRICK 2004; VENTRES et al. 2006; MORIKE et al.
2022).

Digitale Technologien, die in den Konsultatio-
nenund drztlichen Beratungsgesprachen zum Ein-
satzkommen, wie beispielsweise die elektronische
Patient*innenakte, werden bisher vor allem von-
seiten der Arzt*innen und Mitarbeiter*innen ge-

neriert, gemanagt und genutzt (ALMUNAWAR et al.
2015). Dabei findet auch die Eingabe von Informa-
tionen im Rahmen der Sprechstunden statt und
beeinflusst nach Einschitzung von Arzt*innen die
Moglichkeiten fiir die Interaktion im APG, bei-
spielsweise durch deutlich reduzierten Blickkon-
takt mit den Patient*innen (PELLAND et al. 2017).
Patient*innen erscheinen vor allem als passive
Empfanger*innen von Gesundheitsversorgung,
die nicht oder wenig mit diesen Technologien in-
teragieren (ebd.). Der Einfluss von softwarebasier-
ter Informationsverarbeitung und Darstellung von
Beratungsinhalten auf das APG wird bisher wenig
untersucht (LIEBRICH 2017). Allerdings werden
Computersysteme, mit denen man Beratungsin-
halte und -abldufe aktiv gestalten und auf die per-
sonlichen Bedarfe und Fragen von Patient*innen
abstimmen kann, aktuell vor allem in der perso-
nalisierten Medizin entwickelt und teilweise be-
reits genutzt. Das online-gestiitzte Beratungstool
iKNOW istin diese Kategorie einzuordnen.

Das online-gestiitzte Beratungstool iKNOW

Das Beratungstool iKNOW ist fiir Ratsuchende mit
familidrer Brust- und Eierstockkrebsbelastung
konzipiert und wurde im Rahmen eines interdis-
ziplindren Projekts der Charité-Universitatsmedi-
zin Berlin und der Technischen Universitét Berlin
gemal der Leitlinien des Konsortiums Familia-
rer Brust- und Eierstockkrebs (KREIENBERG et al.
2013) entwickelt (RAUWOLF et al. 2019). Es richtet
sich an Frauen mit einer BRCA1/2-Mutation, die
ein erhdhtes Risiko haben, an Brust- und/oder Ei-
erstockkrebs zu erkranken (KUCHENBAECKER et
al. 2017). Ziel von iKNOW ist es, u.a. genetische
Grundlagen zu erkldren, das Risikoverstdndnis
und das Verstindnis der Handlungsmdglichkei-
ten der Ratsuchenden durch Visualisierungen
zu verbessern und die zum Teil sehr komplexen
Beratungsinhalte auch nach der Beratung weiter
verfiigbar zu machen. Aufgrund der sich schnell
wandelnden Datenlage in diesem Forschungsfeld,
werden Inhalte des Beratungstools regelmaRig ak-
tualisiert. Um die vielféltigen Beratungsinhalte fiir
eine moglichst verstindliche Vermittlung aufzube-
reiten, sind sie liber das Navigationsmenii in vier
Themenbereiche strukturiert (Abb. 2).

Im ersten Bereich werden Daten zur Patientin
u.a. im Hinblick auf Besonderheiten der Muta-
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Abb.2: Ubersicht iiber das Navigationsmenii und die Kategorien, mit denen Arzt*innen Beratungsinhalte auf die indivi-
duelle Situation einer Ratsuchenden zuschneiden konnen. Screenshot: Feufel, Mérike und Schmid.

tionsart (BRCA1oder BRCA2-Mutation), eventuell
bereits erfolgte prophylaktische Operationen (z. B.
Ovarektomie oder Mastektomie), Krebserkrankun-
gen (ja/nein) und Therapien auf die individuelle
Situation der Ratsuchenden zusammengestellt
(Abb. 2). Zudem wird in diesem Bereich der Stamm-
baum der Ratsuchenden im Hinblick auf Krebser-
krankungen in der Familie eingegeben und darauf
basierend mit Hilfe eines validierten Algorithmus
(LEE et al. 2019) individuelle Erkrankungsrisiken be-
rechnet und dargestellt (Abb. 3).

Themenbereich zwei enthélt Informationen
zu Grundlagen der Genetik und Familienplanung,
Themenbereich drei gilt dem Risikomanagement
und enthélt Informationen zu den Méglichkeiten
der intensivierten Fritherkennung und risikore-
duzierender Mallnahmen wie prophylaktischen
Operationen. Der vierte Themenbereich enthalt
Hinweise zu den Mdglichkeiten eines die Risiko-
reduktion unterstiitzenden Lebensstils und wei-
terfiihrende Informationen zu Selbsthilfeangebo-
ten und Telefonnummern fiir die Buchung von
Folgeterminen etc.

DasiKNOW-Beratungstool wird direkt vor oder
im APGinitialisiert und in der Beratung eingesetzt.
Um dem Recht der Ratsuchenden auf Nichtwissen
gerecht zu werden (siehe §9 Abs. 2 Nr. 5 Gendiag-
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nostikgesetz), werden die Inhalte der Themenbe-
reiche nur auf Wunsch und mit Einverstédndnis der
Ratsuchenden besprochen. Sie kénnen zudem auf
Wunsch freigeschaltet werden, sodass sie nach der
Sprechstunde zuhause als Nachschlagewerk wei-
ter genutzt werden konnen. iKNOW bietet damit
die Moglichkeit, Informationen auch zu Themen
bereitzustellen, die in der Sprechstunde nur am
Rande thematisiert werden (kdnnen), aber fiir die
Ratsuchende von Interesse sind (z. B. Fragen zum
Lebensstil).

Weitere Beispiele fiir online-gestiitzte Bera-
tungstools, die direkt in das APG eingebunden
sind, befinden sich im Aufbau oder der friithen
Einsatzphase in mehreren Lindern, auch wenn
die jeweiligen Schwerpunkte stark variieren (fiir
einen Uberblick entsprechender Tools im Kon-
text von BRCA1/2-Mutationen siehe BESCH et al.
2020). Inwiefern diese Beratungstools das Wissen,
Entscheidungen und/oder die Lebensqualitét der
damit beratenen Patient*innen verbessern, wurde
zum Teil evaluiert. Inwiefern diese Tools die Praxis
des APG beeinflussen, ist eine offene Forschungs-
frage, deren Beantwortung immer driangender
wird, da digitale Beratungstools zunehmend auf
dem Markt bzw. in die klinische Praxis driangen
(POSENAU 2020: 50).
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Abb. 3: Individualisierte Risikodarstellung im online-gestiitzten Beratungstool ikNOW. Die Abbildung zeigt, wie die indivi-
duellen, altersabhangigen Risiken der Ratsuchenden im Beratungstool dargestellt sind. Die Icon-Arrays (oben) bilden die
10-Jahres Risiken ab und das Kurvendiagramm (unten) bildet die Risiken im Zeitverlauf und im Vergleich zur Allgemein-

bevolkerung ab. Screenshot: Feufel, Morike und Schmid.

Sozialwissenschaftliche Perspektiven
auf die Interaktion zwischen Arzt*innen
und Patient*innen

Wie bereits erwdhnt, hat die Begegnung zwischen
Arzt*innen und Patient*innen und ihre empiri-
sche Erforschung, gerade im Kontext von arztli-
chen Konsultationen und Beratungsgesprichen,
eine lange Geschichte, deren Beginn manche
Forscher*in gar bei Hippokrates ansiedelt (RE-
BENSBURG 2009). Fiir die moderne empirische
Sozialforschung sind Arzt*in-Patient*in-Bezie-
hungen - beginnend unter anderem mit der weg-
weisenden Veroffentlichung zur drztlichen Rolle
von Talcott Parsons in den 1950er Jahren (PAR-
SONS 1951) - spitestens seit den 1970er Jahren

ein zentraler Forschungsgegenstand mit einem
(vorldufigen) Hohepunkt der Publikationen in
den 1980er Jahren (TODD & FISHER 1983; NOWAK
2010). Dies gilt vorwiegend fiir den angloamerika-
nischen Sprach- und Forschungsraum. Aber auch
die Fiille an deutschsprachigen Auseinanderset-
zungen ist grof8. Dabei stehen beispielsweise die
Beantwortung spezifischer Fragestellungen fiir
bestimmte Beratungssettings, wie beispielswei-
se geschlechtsspezifische Unterschiede in der
Sprechstunde (KISSMANN 2008; LAW & BRITTEN
1995; SIEVERDING & KENDEL 2012) oder die Kom-
munikation mit einzelnen Patient*innengruppen,
wie beispielsweise Krebspatient*innen (SATOR et
al. 2008; VOGD 2013) im Zentrum der Forschun-
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gen. Auch der thematische Fokus auf Brust- und
Eierstockkrebs und insbesondere die spezielle ge-
netische Disposition einer BRCA1/2-Mutation, die
mafgeblich fiir das von uns beforschte Beratungs-
tool iKNOW sind, wurde weitreichend - quantita-
tiv wie qualitativ - untersucht (BLAKESLEE et al.
2017; GUNN et al. 2019; LOCK 1998).2 Entsprechend
der oben beschriebenen zunehmenden Einbet-
tung von digitalen Technologien in der Gesund-
heitsversorgung nehmen auch sozialwissenschaft-
liche Studien zu, die diese im Kontext des APG
betrachten (u.a. PIRAS & MIELE 2019).> HENWOOD
& MARENT (2019) bemerken, dass - trotz der Tiefe
und Breite der Untersuchungen - jedoch weiterhin
die Tendenz besteht, von der Funktionsweise be-
stimmter digitaler Gerite auszugehen, um deren
wahrscheinliche Auswirkungen auf die Gesund-
heitsversorgung zu bewerten oder die Verdnde-
rungen in der Gesundheitsversorgung den Geré-
ten zuzuschreiben. Die Analyse der Art und Weise,
wie digitale Technologien in die (Neu-)Gestaltung
der Gesundheitspraktiken eingebunden sind, wird
weiterhin wenig betrachtet (ebd.: 2). Es ist unser
Ziel in diesem Beitrag anhand unseres ethnografi-
schen Materials eine solche Einbettung in das APG
genauer zu beschreiben.

Die Interaktion zwischen Arzt*in und Pati-
ent*in in Konsultationen ist ein intensiv und aus
verschiedenen Perspektiven und Disziplinen un-
tersuchtes Forschungsfeld, dessen Zentralitit fiir
die medizinische Doméne weitgehend einstim-
mig angenommen wird (HERITAGE & MAYNARD
2006).* Ein spezifisches Merkmal sozial- und kul-
turanthropologischer Perspektiven ist sicherlich,
dass die Bedeutung des APG tiiber einzelne Bera-
tungssituationen und den Fokus auf sprachliches
Geschehen hinausreicht. Mit dem Blick auf Kran-
kenbehandlung wird angenommen, dass die Be-
gegnung zwischen Arzt*innen und Patient*innen
weitergehende Relationen zwischen Korper, Be-
wusstsein und Gesellschaft aufzeigen kann. Marc
Berg und Geoffrey Bowker nahmen beispielsweise
Ende der 9oer Jahre das Artefakt der Patient*in-
nenakte zum Ausgangspunkt und argumentier-
ten, dass dieses materielles Artefakt ein zentra-
les Untersuchungsfeld sei, das im Netzwerk von
Individuen, organisationalen Routinen und Mate-
rialitdten den zeitgenossischen Korper bzw. mul-
tiple zeitgendssische Korper, mitgeneriere (BERG
& BOWKER 1997: 514):
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The record does not merely mirror the bodies it
maps, we argue - but neither does it determine
them (...) the record mediates the relations that it
organizes, the bodies that are configured through
it. (ebd.: 514)

So beschreiben sie unter anderem, wie durch die
Patient*innenakte verschiedene Korper, wie der
Korper als legale Einheit oder der K6rper mit me-
dizinischer Geschichte ko-produziert werden.
Die Autoren verweben die Verhandlung moder-
ner Korperverstindnisse im Krankenhaus mit der
Patient*innenakte (und damit auch des APG) und
sehen die Akte nicht nur als Repridsentanten, son-
dern in Akteur-Netzwerk-theoretischer Perspek-
tive als aktiven Produzenten in diesen Verhand-
lungen an.

FRANZISKA HERBST zeichnet @hnliche Verhand-
lungsprozesse zwischen biomedizinisch dokumen-
tierten Krankheitsgeschichten in der Patient*in-
nenakte, medizintechnologischer Artefakte wie
Rontgenbildern, und lokalen Erkldrungsmustern
der Schadensmagie fiir den melanesischen Kon-
text nach, welche die Interaktion zwischen Pati-
ent*innen und dem medizinischen Fachpersonal
pragen (2016). Auch viele weitere ethnografische
Studien fokussieren die Patient*innenakte oder die
digitale Patient*innenakte im Kontext des APG. Sie
untersuchen demgegeniiber jedoch vor allem die
Relationen und Einfliisse dieses (digitalen) Arte-
fakts auf das therapeutische und kommunikati-
ve Geschehen im Konsultationssetting und weni-
ger die gegenseitige Bedingtheit von Technologie
und beteiligten Akteur*innen. Hiufig wurden und
werden dabei disruptive Aspekte digitaler Tech-
nologien in den Vordergrund gestellt: Seien es die
storenden Laute und Brummgeréusche, die Com-
puter ausstoen oder Berichte dariiber, dass die
digitale Patient*innenakte vor allem die Aufmerk-
samkeit der Arzt*in binde und von der Patient*in
ablenke (PELLAND et al. 2017; HEATH 1986; ALKU-
REISHI et al. 2016). ENGESTROM und Mitautor*in-
nen (1988) analysierten, basierend auf ethnogra-
fisch-empirischen Material, wie die Nutzung der
Patient*innenakte zu inhédrent widerspriichlichen
Arbeitsroutinen fiihre - unter anderem zwischen
Zeitdruck und Fokus auf Versorgungsqualitit, zwi-
schen Kompartementalisierung in der elektroni-
schen Akte und einer ganzheitlichen Einschétzung
der Patient*in.
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Unabhingig davon, ob eher ein solch kritischer
Blickwinkel auf die Auswirkungen von digitalen
Technologien eingenommen wird, oder vor allem
die gegenseitige Konstitution von digitalem Arte-
fakt und Sozialitét in den Blick genommen wird,
ist man sich jedoch darin einig (und dies schon
seit den 1980er-Jahren), dass Computer (und di-
gitale Technologien) Teil zukiinftiger drztlicher
Konsultationen sein werden und beide Parteien
sich an die Anforderungen der Technologie an-
passen werden miissen (HEATH 1986). Teilwei-
se werden die digitalen Technologien aber auch
als Ausgangspunkt gewertet, um Einfluss auf die
Begegnung zwischen Arzt*innen und Patient*in-
nen auszuiiben, schlussfolgern ENGESTROM et al.
(1988: 83):

To turn computerized medical records into an
instrument of collaboration between practitio-
ners - and eventually between practitioners and
patients - the records must be seen as only one
element of a complex activity system. (...) Howe-
ver, computerized records may become a strategic
toolin the self-reflection, evaluation and planning
needed in bringing about this change.

Was fiir die Autor*innen damals ein Blick auf die
Zukunft von digitalen Patient*innenakten war,
ist Gegenstand unserer ethnografischen Studie
heute: ein digitales Beratungstool, welches nicht
mehr nur fiir einzelne Funktionen wie Kommu-
nikation oder Dokumentation, sondern als digita-
les Beratungstool direkt im APG eingesetzt wird.
Fiir diese vergleichsweise neue Einsatzvariante ei-
ner digitalen Technologie im APG, die aktiv den
Beratungsprozess strukturieren soll und mit der
sowohl Arzt*innen als auch Patient*innen aktiv
interagieren, sind uns bis dato keine sozial-und
kulturanthropologischen Studien bekannt.
Anhand des Beratungstools iKNOW wollen wir
beispielhaft darstellen, dass die Beziehungen zwi-
schen Technologien und Menschen nicht vorher-
gesagt, sondern empirisch untersucht werden
miissen (POLS 2017), um zu verstehen, wie die-
ses sozio-cyber-materielle Artefakt verschiedene
Formen des Wissens, verschiedene Interaktionen
und Ausprigungen von Beratungsgesprichen in
der Brustkrebsberatung mitgeneriert (LUPTON
2015). Das heif3t auch, dass die Innovation neuer
digitaler Apps empirisch begleitet werden miis-
sen, um zu diskutieren, wie genau solche digita-

len Technologien als strategische Tools genutzt
werden konnen, um die Konsultationen zu veran-
dern. Hier sind die kultur- und sozialwissenschaft-
lichen Ansitze direkt anschlussfahig an das Feld
der Mensch-Computer-Interaktion: seit Mitte der
2000er Jahre werden in diesem Forschungsfeld
verstdarkt Studien vorgestellt, die den weiter ge-
fassten Kontext von Technologien - dhnlich wie
hier vorgestellt - in den Blick nehmen (HARRISON
etal. 2007). Im Folgenden beschreiben wir unsere
theoretische Linse sowie die methodische Heran-
gehensweise, mit der wir uns diesem Forschungs-
gegenstand gendhert haben.

Theoretische Einordnungen
und methodisches Vorgehen

Theoretische Linse - Modes of Ordering

In unserer Analyse machen wir Anleihen aus dem
Korpus der Soziologie, der Science and Technology
Studies und der Sozial- und Kulturanthropologie,
der sich seit den 8oer Jahren vermehrt mit den
Beziehungen zwischen Menschen und Compu-
tern bzw. digitalen Technologien auseinander-
setzt (HARAWAY 1988; POLS 2017; SUCHMAN 1987).
Da wir hier nicht im Detail auf die verschiedenen
Auspriagungen dieses Korpus eingehen konnen,
wollen wir unsere Verortung schematisch darle-
gen: Wir verfolgen eine Perspektive, die die Kom-
plexitédt der Beziehungen zwischen menschlichen
und nicht-menschlichen Akteur*innen anerkennt
und meist als sozio-materielle Perspektive bezeich-
net wird (HARAWAY 1988; LAW & MOL 2002; LUP-
TON 2016). Diese sozio-materielle Perspektive
nimmt digitale Technologien - und zwar sowohl
ihre materiellen und fassbaren Aspekte als auch
ihre Nutzung - zum Ausgangspunkt und versteht
sie als Zusammenspiel ,komplexer Interaktionen
von 6konomischen, technologischen, sozialen
und kulturellen Logiken (LUPTON 2015: 24). Die-
se Perspektive ermoglicht uns die (an)fassbaren
als auch sozialen Konsequenzen, die Kontingen-
zen und pragmatischen Kompromisse im Umgang
von Arzt*innen und Patient*innen mit einem digi-
talen Beratungstool in den Blick zu nehmen und
dadurch eine Perspektive auf die Wirkmacht dieses
Tools in der Praxis der APG zu werfen.

Mit dieser Hinwendung zur Praxis beziehen
wir uns grundsétzlich auch auf einen praxistheo-
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retischen Ansatz. Am nichsten scheint unser An-
satz zu Stefan Becks Fassung einer Praxistheorie
3.0 zu sein, die: ,Assemblagen aus menschlichen
und nicht-menschlichen Elementen in konkreten
Handlungszusammenhingen daraufhin untersu-
chen, was ihr zugrundeliegendes Organisations-
prinzip ausmacht [...]“ (BECK 2015: 10). Dabei nut-
zen wir ein Analysekonzept, das sozio-technische
Ordnungsprozesse als Modes of Ordering (LAW 1994,
MOSER 2005) fasst.

Modes of Ordering ist ein Analysebegriff, den der
Soziologe JOHN LAW urspriinglich im Kontext ei-
ner ethnografischen Forschung in einem nuklea-
ren Strahlungsforschungslabor in GroRbritanni-
en entwickelte. Dieser analytische Fokus versucht
eine Abkehr von der durch Dualismen charakte-
risierten sozialen Ordnung der Moderne - wie
beispielsweise den Paaren Korper & Geist, Mik-
ro & Makro oder Struktur & Agency - und 16st sie
durch einen Blickwinkel auf die Pluralitit von so-
zio-technischen Ordnungsprozessen ab. Dadurch
sollen Genese, Prozesshaftigkeit und Pluralitit von
Ordnungen betont werden. Er selbst charakteri-
siert Modes of Ordering als: ,,... patterns or regula-
rities that may be imputed to the particulars, that
make up the recursive and generative networks of
the social” (LAW 1994: 83). Diese Ordnungsmodi
produzieren laut Law bestimmte Formen von Or-
ganisationen, von materiellen Arrangements, be-
stimmte Subjektpositionen und bestimmte For-
men des Wissens (ebd.). Jeder Ordnungsmodus ist
mit eigenen Leitmotiven verkniipft und betont be-
stimmte Praktiken und bestimmte Akteur*innen.
Es geht JOHN LAW insbesondere darum, (nicht not-
wendigerweise explizite) Strategien zu identifizie-
ren, die in einer sozio-technischen Situation oder
einer Organisation, Ordnung herstellen: ,The ar-
gument is that a mode of ordering is like a Foucaul-
dian mini-discourse which runs through, shaping,
and being carried in the materially heterogeneous
processes which make up the organization” (LAW
2003: 2).

Fiir die drztliche Beratung mitund ohne iKNOW
wollen wir vier solcher Mini-Diskurse vorstellen
und zur Debatte stellen, ob und inwieweit sie iiber
diesen Einzelfall hinaus fiir andere digitale Bera-
tungstools in medizinischen Beratungskontexten
wirkmaichtig werden. Dabei dienen die vier Mo-
des of Ordering auch dazu, nicht primér zu fokus-
sieren, welche Storungen des APG hierbei entste-
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hen, sondern zu betrachten, wie (und mit welchen
Strategien) eine spezifische Technologie in dieses
eingebettet wird, bzw. werden kann und welche
Wirkméchtigkeiten sich hieraus auf die Konfigu-
ration von verschiedenen Formen des Wissens und
Akteurspositionen ergeben.

Methodisches Vorgehen

Wir haben die Implementierung des Beratungs-
tools iKNOW in den &rztlichen Beratungsalltag
ethnografisch mit teilnehmenden Beobachtun-
gen und semi-strukturierten Interviews iiber ei-
nen Zeitraum von 10 Monaten begleitet. Zwischen
Februar und Dezember 2020 haben zwei der drei
Autor*innen (FM, CS) 16 in-situ teilnehmende Be-
obachtungen in drztlichen Beratungsgesprachen
durchgefiihrt. Anschliefend an die Beobach-
tungen wurden zudem 16 qualitative Leitfaden-
interviews mit Ratsuchenden und Patient*innen
durchgefiihrt - zum Grofteil handelte es sich bei
den Gesprachspartner*innen um die Ratsuchen-
den aus den beobachteten Beratungsgespriachen.
Zwei weitere leitfadengestiitzte Interviews wur-
den mit beratenden Arztinnen gefiihrt. Dariiber
hinaus haben wir Interviews mit drei Studienas-
sistentinnen gefiihrt, die im Zusammenhang mit
einer parallel zur ethnografischen Untersuchung
laufenden, randomisiert kontrollierten Interven-
tionsstudie zur quantitativen Evaluation des Bera-
tungstools regelmiflig vor Ort waren und eben-
falls bei vielen Beratungsgespriachen anwesend
waren.

Die Beratungsgespriche, die wir begleitet ha-
ben, wurden sowohl mit als auch ohne das digi-
tale Beratungstool durchgefiihrt. Dies ermdglicht
uns einen Abgleich zwischen beiden Beratungssi-
tuationen. Allerdings fiel unsere Erhebungspha-
se mitten in die erste (und auch zweite) Welle der
Corona-Pandemie und den damit verbundenen
Lockdowns. Wiahrenddessen war es nicht mog-
lich personlich vor Ort im Krankenhaus bei Be-
ratungsgesprachen anwesend zu sein. Jedoch war
es mogliche Beobachtungen von virtuellen Bera-
tungen durchzufiihren, da - bedingt durch die Co-
rona-Pandemie - die genetische Beratung auch
als telemedizinische Sprechstunde per Video-
konferenz angeboten und durchgefiihrt wurde.
Insofern entstanden mindestens vier verschie-
dene Settings des von uns beobachteten arztli-
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chen Beratungsgespréchs: das personliche (face-
to-face) Beratungsgespriach mit iKNOW (1) und
ohne iKNOW (2) sowie das telemedizinisch durch-
gefiihrte Beratungsgesprach mit iKNOW (3) und
ohne iKNOW (4).

Einerseits erschwert diese Vielfalt eine dezi-
dierte Abgrenzung einzelner Konsequenzen des
Beratungstools oder gar einen klaren Vergleich
von verschiedenen Einzelaspekten. Andererseits
machte gerade auch die Einfithrung einer weite-
ren digitalen Variante Aspekte im Gespréch sicht-
bar, die uns andernfalls nicht begegnet wiren, wie
etwa die Flexibilisierung von physischen Kontex-
ten, innerhalb derer eine Beratung stattfinden
kann: So hatte sich eine Ratsuchende fiir die On-
line-Sprechstunde offensichtlich vom Stehcafé ei-
ner Bickerei aus eingewihlt, bei einer anderen
tauchten plotzlich mehrere Familienmitglieder
aus dem Hintergrund auf, die, bis dahin unbe-
merkt, anscheinend das gesamte Gespriach mit-
verfolgt hatten.

Unser empirisches Material, entstand in Be-
ratungssituationen im Krankenhaus und in Ein-
zelinterviews zu einem sehr personlichen und
sensiblen Thema in einem hiufig engen Bera-
tungszimmer. Neben forschungsethischen Aspek-
ten (z.B. einer strikten Anonymisierung der von
den beteiligten Personen erhobenen Daten), ist die
Anwesenheit der Forscher*in in diesen Settings
auch forschungspraktisch eine Herausforderung,
wie die Kulturanthropologin GITTE WIND betont.
Demnach sei es in solchen Settings und bei Kran-
kenhausethnographien wichtig, sich nichtin eine
von drei typischen unauffélligen Rollen - der Pa-
tient*in, der Besucher*in oder der Angestellten -
zu begeben, sondern explizit und offensiv sich als
Forscher*in zu positionieren (WIND 2008).°

Das empirische Material haben wir mithilfe der
Software MAXQDA auf Grundlage der Grounded
Theory Methodology (GTM) organisiert und co-
diert (GLASER & HOLTON 2004). Wir haben uns an
den Abldufen von GTM orientiert und in einem
Zweierteam nach einer Phase des offenen Codie-
rens, eine Phase der Reduktion des Codebaums
und anschliefend der selektiven Codierungen
durchgefiihrt. Parallel entwickelten wir iiber Me-
mos theoretische Uberlegungen. Dennoch gehen
wir nicht, wie es urspriinglich von GLASER UND
STRAUSS intendiert war, davon aus, dass wir uns
dem Datenmaterial ohne jegliches theoretisches

Vorwissen gendhert haben und mit dieser Metho-
de zu einer objektiven Auswertung geldngen (GLA-
SER & STRAUSS 1999). Vielmehr verstehen wir die-
se Methode als induktive Strategie, um Daten zu
organisieren und , Theorien mittlerer Reichweite”
(MERTON 1968: 39, Ubersetzung CS) zu generieren
(CHARMAZ 2008; EMERSON et al. 1995).

Ordnung in das Beratungsgesprach bringen:
Vier Modes of Ordering

Das Beratungstool iKNOW ist in der &rztlichen
Beratung nicht allein Kommunikationsmedium,
sondern ein zentraler und integrativer Bestandteil
der Interaktion zwischen Arzt*in und Patient*in,
indem es u.a. den Gesprichsablauf (mit)struktu-
riert und als Informationsquelle iiber die konkre-
te Beratungssituation hinausweist. Folgende vier
verschiedene Ordnungsmodi sind unserer Ana-
lyse nach zentral in der Nutzung von iKNOW: 1.
Standardisiertes Personalisieren, 2. Personalisier-
tes Entlanghangeln, 3. Situiertes Vermitteln und
4. Speichern & verfiigbar machen. Wie oben aus-
gefiihrt, betonen diese Modes of Ordering jeweils
unterschiedliche Wissensaspekte, verschiedene
Organisationsformen, materielle Arrangements
und Subjektpositionen in der Arzt-Patient*innen
Interaktion. Diese fithren wir im Folgenden in Be-
zug auf jeden Ordnungsmodus aus:

Standardisiertes Personalisieren:
Vorbereitungsarbeit fiir die Sprechstunde

Das drztliche Konsultationsgesprich ist kein in
sich geschlossenes System, sondern in gréflere
kulturelle und gesundheitssystemische Strukturen
und Zusammenhénge eingebettet (CUBELLIS et al.
2021). Die Bedeutung des digitalen Beratungstools
iKNOW fiir Arzt-Patient*innen Interaktionen ldsst
sich daher nicht nur als ein in der unmittelbaren
Situation beobachtbares, sozio-materielles Wech-
selverhéltnis verstehen, sondern wird durch Pro-
zesse auflerhalb des Beratungsgespriaches (mit-)
gestaltet und (mit-)bestimmt. Zentral fiir das be-
obachtete Beratungssetting ist beispielsweise be-
reits die Vorbereitung auf das Gesprich: Ratsu-
chende werden vorab gebeten, ein Formular mit
Informationen zu ihrem Stammbaum und even-
tuell ihrer Krankheitsgeschichte auszufiillen und
dieses digital als E-Mail an das Beratungszentrum
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zu schicken, alternativ kann es auf Papier vor Ort
im Warteraum ausgefiillt werden.

Auférztlicher Seite geben Arztbriefe, Patient*in-
nenakten und Laborbefunde Auskunft iiber den
medizinischen Status und genetische Dispositio-
nen der Ratsuchenden. Diese Vorinformationen
in Bezug auf Vererbung, Familienkonstellationen
und Diagnosen bestimmen nicht nur den Ablauf
der Sprechstunde, sondern bilden eine Art Min-
destvoraussetzung fiir das Gesprich. Sie werden
im Gesprich situativ bestitigt, ausgehandelt und
als Bezugspunkt fiir Erklarungen und Einschétzun-
gen durch die Arzt*innen eingesetzt. Gerade wenn
es Unklarheiten iiber diese Informationen {iber die
Ratsuchenden gab, wurde ihre Bedeutung im Ge-
spréch deutlich. Vielfach fehlten wihrend unserer
Hospitationen Informationen zu entfernten Be-
kannten oder zu Geburtsdaten von Grof3eltern und
oft waren ganzen Familienzweige und ihr ,krebs-
diagnostisches Schicksal‘ unbekannt. Arzt*in und
Patient*in sahen sich dann infolge von fehlenden
und unvollstindigen Informationen in einer Ge-
spréachssituation wieder, in der zunichst Informa-
tionen abgeglichen wurden, um Common Ground
(CLARK & BRENNAN 1991) zwischen Arztin, Ratsu-
chender und (bei Nutzung) dem Beratungstool zu
etablieren, bevor mit der eigentlichen Beratung be-
gonnen werden konnte.

Umgekehrt verlief die Sprechstunde an sich in
den meisten Fillen schneller, wenn die Informa-
tionen vorab eindeutig als gemeinsame Gesprachs-
grundlage vorlagen. Die Arzt*innen waren hierbei
darauf angewiesen, dass die Ratsuchenden Infor-
mationen iiber Familie und Gesundheitszustand
vor und in der Beratung offenlegen, um ihre me-
dizinische Expertise anbringen zu kénnen (zur
verteilten Informations- und Handlungsmacht
von Arzt*innen und Patient*innen im APG LIPPA
et al. 2016). Die zentrale Bedeutung der Vorberei-
tung fiir die Sprechstunde, aber auch ihr zeitlicher
Aufwand, klingt auch in folgender Beschreibung
einer Arztin an:

Einige Tage vorher schaue ich sozusagen in die Un-
terlagen, die die Hotline-Mitarbeiter mir entweder
ins Fach gelegt haben oder aber die auf dem Com-
puter gespeichert sind. Das sind ja meistens Frau-
en, die schon mal bei uns waren, aber die ich jetzt
nicht unbedingt kenne oder schon mal gesehen
habe. Das heif$t, ich muss mich wirklich komplett
noch mal eindenken in die Akte und mir durchle-
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sen: ist die Frau selber betroffen oder nicht. Ist es
eine Angehorige einer Erkrankten oder nicht. Und
dann versuche ich - nicht versuche - dann erstelle
ich einen aktuellen Stammbaum. (...) Also es sind
ganz unterschiedliche Situationen. Dementspre-
chend auch ganz unterschiedliche Wissensstinde
der Patientinnen. Und auch ganz unterschiedliche
Erwartungen, mit denen sie kommen oder fragen.
Bei einigen ist ja schon ganz viel passiert, bei ande-
ren nicht. Und dann erstelle ich den Stammbaum,
mache die Unterlagen fertig. Und wihrenddessen
kann ich mich natiirlich in die Akte einlesen und
Arztbriefe finden, genetische Befunde finden, se-
hen, was alles schon gelaufen ist. Und versuche
anhand dessen mich auf den aktuellsten Stand zu
bringen. (Interview A1)

Aus der grollen Bandbreite an unterschiedlichen
Situationen der zu Beratenden - von Frauen, die
sich bereits in Behandlung befanden bis zu Frau-
en, die sich liber ihre genetische Disposition in-
formieren wollten - mit extrem unterschiedlichen
Wissensstdnden, unterschiedlichen Alters- und
Lebensumstinden miissen sich Arzt*innen, so
diese Interviewpartnerin, vorab auf die einzelne
Person einstellen und mithilfe verschiedener Do-
kumente wie Akten und Briefen auf,,den aktuells-
ten Stand ... bringen“ (ebd.).

Die Arzt*innen bereiten sich also anhand der
Dokumente auf die Ratsuchenden vor und kate-
gorisieren sie grob in Gruppen entsprechend die-
ser Informationen. Gerade in der personalisierten
Krebsforschung wird die Nutzung von geneti-
schen und anderen Informationen iiber einzelne
Patient*innen als groe Chance und Ideal gewer-
tet, um Varianz in der medizinischen Versorgung
zu begegnen und die priventive und therapeuti-
sche Versorgung malflgeschneidert zu verbessern
(FENSTERMACHER et al. 2011; VERMA 2012). Der
Anspruch personalisierte Medizin umzusetzen,
baut dabei - wie sich in unserem empirischen Bei-
spiel zeigt - sowohl aufseiten der Arzt*innen wie
der Patient*innen auf inhaltlicher als auch admi-
nistrative Vorarbeit auf. Dennoch bleibt diese Ar-
beit hdufig unbeachtet bzw. der dafiir notwendige
Zeitaufwand gerade fiir Arzt*innen wird selten an-
erkannt. Dies gilt sowohl fiir Beratungen mit dem
digitalen Tool als auch ohne.

Im Vergleich zur Beratung ohne Tool schien die
Vorbereitung und Informationsbeschaffung vor
der Sprechstunde mit dem Beratungstooljedoch in-
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tensiver und auch zeitaufwéndiger zu verlaufen.
Zum einen beschrieben die Arzt*innen eine gro-
Rere Notwendigkeit oder ein grof3eres Bediirfnis
sich auf die Sprechstunden vorzubereiten, was si-
cherlich auch darauf zurlickzufiihren ist, dass es
sich um eine digitale Technologie handelte, deren
Nutzung die Arzt*innen noch nicht gewohnt wa-
ren. Zum anderen erfolgte die Sprechstundenvor-
bereitung durch iKNOW stark formalisiert. Fiir
jede Ratsuchende musste ein individueller Log-
in eingerichtet und ein digitaler Stammbaum an-
gefertigt werden (siehe Abb. 3 oben). Auf dessen
Grundlage wurden dann - idealerweise noch vor
der Sprechstunde - Erkrankungsrisiken von Brust-
und Eierstockkrebs mittels eines Algorithmus be-
rechnet (LEE et al. 2019) und mit den Ergebnissen
eine individuelle Visualisierung von Risiken er-
stellt (siehe Abb. 3). In Kontrast zu den herk6mm-
lichen Beratungen war also Ziel, dass schon vor
der Sprechstunde ein individuell angefertigter
Stammbaum der Ratsuchenden sowie eine indi-
vidualisierte Berechnung der Erkrankungsrisiken
existierte und diese nicht erstin der Sprechstunde
erstellt wurden.

Da die Visualisierung der Erkrankungsrisiken
iiber das Tool, aber auch das Beratungsgesprach
ohne iKNOW, auf den vorab vorhandenen Infor-
mationen aufbaut, war ein zentraler Teil des Ge-
spriaches immer die explizite sprachliche Versiche-
rung der Arzt*innen, dariiber, dass diese korrekt
sind und eine mehrfache Priifung der Daten. Die
Uberpriifung bot zugleich immer einen Einstieg
in die Diskussion des individuellen Risikos - eines
der zentralen Themen der meisten Beratungsge-
spriche:

Arztin: So. Hier sehen Sie ihren Stammbaum. Da
sind Sie mit 38 Jahren und ihre Schwester, und ihre
Mutter, die ja jetzt verstorben ist - was ich nicht
wusste. Die Seite Ihres Vaters habe ich nicht mit
einbezogen (...). Also stimmt das so? Das hier ist
die Basis der Berechnung und wenn sich da etwas
andert, dann kann das natiirlich auch die Berech-
nung verdndern. (Feldnotiz vom 07.09.2021)

Auffallig ist in diesen Vignetten, dass hier Wis-
sen liber die Ratsuchenden als etwas gehandelt
wird, das entlang vorgegebener Kategorien ent-
weder vollstdndig vorliegt oder fehlt und ergénzt
werden muss (wohingegen in anderen Ordnungs-
modi verstédrkt die Zwischenténe im Umgang mit

der genetischen Disposition in den Vordergrund
riicken). Ohne klare Aussagen zu den kategoria-
len Angaben, die das Beratungstool zur Vorbe-
reitung bendtigt (z.B. liegt ein Befund fiir eine
BRCA1- oder BRCA2-Mutation vor?), kénnen die
Darstellungen der individuellen Erkrankungsri-
siken nicht vor der Sprechstunde berechnet wer-
den und erfordern Nachfragen in der Sprechstun-
de, bevor mit der eigentlichen Beratung begonnen
werden kann.

Das Tool zeigt den Arzt*innen also an, welche
Informationen fehlen bzw. noch nicht mit einer
Ratsuchenden abgekldrt wurden oder {iberpriift
werden miissen. Es triagt damit zu einer Fokus-
sierung der Vorbereitung und der Gespréchssitu-
ation bei, die ohne das Tool mehr oder weniger
detailliert und abhingig von persoénlichen Eigen-
heiten der beratenden Arzt*in ablduft. Zwar ori-
entieren sich auch Beratungen ohne das Tool an
den aktuellen Leitlinien (KREIENBERG et al. 2013)
als Standard. Allerdings sind die Leitlinien so-
wohl in Bezug auf den Ablauf und die Reihenfol-
ge der drztlichen Vorbereitung als auch in Bezug
auf den fiir den Start der Beratung notwendigen
Umfang der zu sammelnden Daten, weniger spezi-
fisch und lassen mehr Raum fiir individuelle Aus-
legung und Umsetzung. In der Nutzung des Be-
ratungstools entsteht also eine vergleichsweise
stiarkere Standardisierung des an sich individuali-
sierten Beratungsgespréachs, die schon vor der Be-
ratungssituation wirkmachtig wird und Wissenslii-
cken oder konfligierende Informationen aufzeigt.
Dieses besondere Zusammenspiel von Standardi-
sierung und Personalisierung - hier in Bezug auf
Gruppen von Ratsuchenden - halten wir fiir das
Leitmotiv dieses Mode of Ordering. In diesem ist
keine klare Unterscheidung in Arzt*innen als Ex-
pert*innen und Ratsuchenden als Nicht-Expert*in-
nen auszumachen (u.a. LIPPA et al. 2016) - viel-
mehr bildet sich motiviert und unterstiitzt durch
das Beratungstool eine - im besten Fall schon vor
dem Gesprach funktionierende - Allianz zwischen
beiden, mit dem Ziel Daten zum Stammbaum zu
sammeln und damit individualisierte Risikobe-
rechnungen fiir eine méglichst zielgenaue Bera-
tung zu ermoglichen.
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Personalisiertes Entlanghangeln: Thematische
Ausrichtung des Sprechstundenablaufs

iKNOW gibt durch den Aufbau der Meniistruk-
tur in vier verschiedene Reiter (siehe Abb. 2) ein
Kklar strukturiertes Angebot fiir die Gesprachsthe-
men in der Beratung vor, das sich an existieren-
den Leitlinien orientiert (KREIENBERG et al. 2013).
Neben den Darstellungen des oben abgebildeten
individuellen Risikos sind beispielsweise auch die
moglichen Praventionsmafinahmen ein wichti-
ger Teil des Beratungsgespriachs. Das Beratungs-
tool iIKNOW nimmt dabei als inhaltliche Struktu-
rierungshilfe fiir das Gesprach eine maligebliche
Rolle ein, wie eine Arztin im Interview beschreibt:

A: Ich fiihle mich viel besser mit iKNOW mittler-
weile, weil ich einfach die Mdglichkeit habe Din-
ge zu zeigen. Ich habe die Méglichkeit strukturiert
durch die Themengebiete zu fithren. (...) Aber das
war ja auch eine Riickmeldung, die viele Kollegen
hatten, dass man ruhig auch noch mehr Text in
der Sprechstunde verwenden kann, auf den man
sich beziehen kann. Es kann ja nur ein Satz sein,
aber dass man sagen kann: , Hier, das ist jetzt die
Hauptaussage.“ Und so weiter. Also dass man sich
in der Sprechstunde an Dingen langhangeln kann,
die iiber ein Inhaltsverzeichnis hinausgehen.

I: Stichwort Langhangeln. Welchen Einfluss hat
iKNOW auf den Ablauf der Beratungssituation?
A: Also bei mir denke ich, dass ich das schon so
durchgehe. Aber ich springe auch. Also ich gehe
nicht diese Reiter einen nach dem anderen durch,
sondern es war auch schon mal so, dassich im Reiter
Fritherkennung und Prévention angefangen habe
[...]. Aber es hilft halt Themen nicht zu vergessen.
(Interview A2)

Neben der Unterstiitzung des Beratungsablaufs
durch Vorgabe einer vollstandigen Themenliste -
also einer inhaltlichen Standardisierung orien-
tiert an Leitlinien - sieht diese beratende Arztin
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in iKNOW zugleich eine Unterstiitzung fiir einen
individualisierten, situativ gestalteten Ablauf der
Beratung. Das System nehme den Arzt*innen da-
beidie Sorge, Reproduzierbarkeit und Verlasslich-
keit nicht herstellen zu kdnnen oder Themen zu
vergessen. Auch in der Wahrnehmung einer Rat-
suchenden, bietet das Beratungstool eine verléss-
liche Hilfestellung fiir die Inhalte und den Ablauf
des Beratungsgespriches:

RS: Also das ist ja so ein Spezialwissen, das die
(Arzt*innen) dann auch immer abrufen miissen,
sodass es auch fiir viele Arztinnen auch eine Hilfe
ist dieses Programm zu haben und dann nochmal
anschauen zu konnen - Das sind so die Themen
und das machen wir jetzt. (Interview RS02)

Das Tool bietet Kategorien an, die dann als The-
men fiir das Gesprach ausgewahlt werden konnen,
aber nicht miissen, wie etwa zu den Themen Fa-
milienplanung und Kinderwunsch. So fragte eine
der beratenden Arztinnen im Gesprich, ob fiir die
Ratsuchende mit Anfang 40 Kinderwunsch denn
noch ein Thema sei. Nach der eindeutigen Antwort
(,Nein, damit bin ich durch. Ich habe mich beim
letzten Kaiserschnitt sterilisieren lassen”, Feldno-
tiz vom 20.08.2020), ging die Arztin zum nichsten
Thema weiter. Das inhaltliche Repertoire fiir eine
bestimmte Kategorie von Ratsuchenden, die vor-
ab fiir das Gesprich festgelegt wurde (zum Beispiel
durch die Mutationsart oder bereits durchgefiihrte
prophylaktische OPs), wird im Beratungstool als
Startpunkt abgebildet, der dann basierend auf der
individuellen Situation der Ratsuchenden im ge-
meinsamen Gesprich mit der Arzt*in weiter spe-
zifiziert werden kann (siehe Abb. 4).

Leitmotive in diesem Mode of Ordering sind die
Strukturierung des Ablaufes und die Vollstandig-
keit von Inhalten, die in der Beratung besprochen
werden sollten bei gleichzeitigem Versuch die In-
halte auf die einzelne Ratsuchende zuzuschnei-
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den - wir fassen dies mit dem Begriff des ,,Perso-
nalisierten Entlanghangelns“zusammen. Dass das
Beratungstool solche Vorgaben macht, wird von
den beratenden Arzt*innen zumeist positiv bewer-
tet, aber auch in Teilen als zu starr kritisiert:

Es nimmt einem manchmal die Freiheit komplett
auf die Patientin einzugehen. Und wirklich sich
noch mehr an ihre Fragen zu halten oder an ihre
Bediirfnisse in dem Moment. (Interview A2)

Personalisiertes Entlanghangeln als Mode of Or-
dering betont demnach Wissen als eine Form des
zundchst standardisierten Wissens, das jedoch in
diesem Rahmen flexibel genutzt und angepasst
werden muss. Dabei werden die Informationsin-
halte zum einen von den beratenden Arzt*innen
auf Basis klinischer Indikationen definiert, miis-
sen aber in einem zweiten Schritt von den Arzt*in-
nen und auch von den Patient*innen selbst nach
deren Bedarfen und Préiferenzen mit ausgewdhlt
werden. Der traditionell dyadisch gepragte Inter-
aktionsmodus des APG auf Arzt*in und Patient*in
wird damit in der Nutzung von iKNOW um eine
dritte Instanz erweitert, die in das Gespréach mit
einbezogen wird. Im Gegensatz zu digitalen Do-
kumentationssystemen, deren Nutzung in der
Sprechstunde von Arzt*innen hiufig als ausge-
sprochen storend empfunden wird (PELLAND et al.
2017), istiKNOW ein digitaler Akteur, der dem Ab-
lauf des APG eine Richtung gibt, diese aber nicht
bestimmt, indem es modular aufgebautist und in-
dividuelle Verkniipfungen und Schwerpunktset-
zungen ermoglicht und in den Vordergrund stellt.

Dadurch, dass Arzt*in und Patient*in iiber
eine vorgegebene bzw. zu Beginn festgelegt Liste
an Inhalten interagieren, hat iKNOW eine struk-
turierende und standardisierende Wirkung auf das
Beratungsgesprach und stellt gleichzeitig den Aus-
gangspunkt und das Ergebnis der Beratung fiir bei-
de Seiten verbindlich dar - wie im vierten Mode
of Ordering noch deutlicher werden wird. Zusétz-
lich kénnen Arzt*in und Patient*in im gemeinsa-
men Gespréch auf die Inhalte einwirken, indem
sie Inhalte auslassen oder Schwerpunkte setzen.
Jedoch sind die Moglichkeiten zur Gestaltung von
Beratungsinhalten asymmetrisch verteilt: in ihrer
Rolle als Expertin hat die Arztin die Kontrolle {iber
die Inhalte - nicht nur ideell, sondern auch phy-
sisch, indem sie Maus und Tastatur bedient. Sie
lenkt die Aufmerksamkeit der Patientin, indem

sie aktiv Themen auf den Bildschirm bringt und
auch fiir die spatere Nutzung durch die Patientin
aktiv freischaltet. Die Patientin kann dagegen nur
verbal Einfluss auf die Informationsinhalte neh-
men, indem sie selbst Fragen stellt und/oder auf
Riickfragen der Arztin reagiert. Auf diese Weise
entsteht durch ,Personalisiertes Entlanghangeln®
eine Verkniipfung von formal anerkanntem me-
dizinischem Wissen und den individuellen Bedar-
fen und Wissenshintergriinden der Ratsuchenden.

Situiertes Vermitteln:
Einen gemeinsamen Bezugspunkt herstellen

Wéhrend des Beratungsablaufs wird das Bera-
tungstool iKNOW immer wieder sprachlich, aber
auch der dafiir verwendete Computer und seine
Hardware durch Hin- und Herdrehen des Bildschir-
mes als gemeinsamer Bezugspunkt aktualisiert.
Die Patientin steht in einem Szenario beispielswei-
se auf, um auf den Bildschirm schauen zu kénnen.
Die Arztin schiittelt den Kopf und sagt: ,,Ich drehe
den Bildschirm gleich zu Thnen, damit sie Thr Risiko
sehen konnen“ (Feldnotiz vom 04.09.2020).

Das Drehen des Bildschirms und anschliefend
die gemeinsame Fokussierung auf eine Darstellung
wird sowohl aufseiten der Arzt*innen als auch auf-
seiten der Ratsuchenden als Besonderheit in der
Nutzung von iKNOW beschrieben. Zum einen fiihrt
iKNOW im Beratungssetting dazu, dass es mit dem
Bildschirm, zusétzlich zum Blickkontakt zwischen
den Personen, der hiufig als Inbegriff von Rezipro-
zitdt gilt, einen weiteren visuellen Ankerpunkt im
Raum gibt. Mit dem Beratungstool verdndert sich
andererseits das materielle Arrangement in der Be-
ratung von einem Gegeniiber-Sitzen zu einem Ne-
ben-Einander-Sitzen, gerade auch bedingt durch
das Hin- und Herdrehen des Bildschirms. Im arztli-
chen Beratungsgesprich bleibt der Blickkontakt da-
bei auch mit dem Beratungstool weiter moglich und
wird vonseiten der Arzt*innen explizit eingesetzt,
um Common Ground zwischen den anwesenden Per-
sonen herzustellen und zu bestitigen. Zugleich kann
der Blickkontakt auch ausgesetzt werden, um ,.einen
dritten Akteur” mit in die Beratung einzubeziehen.
Fine Arztin beschreibt dies folgendermafen:

Ich finde das auch interessant mit iKNOW, weil es
einen gemeinsamen Bezugspunkt von uns beiden
gibt. Wir gucken dann beide auf eine Darstellung.
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Wir haben eine gemeinsame Basis. Sonst ist es oft
so, dass die Patientin quasi mich anguckt und ich
aber im Grunde oftmals nicht sehen kann, ob sie
das jetzt genauso sieht wie ich. Ob sie die Sachen
so versteht, wie ich sie verstehe. (Interview A2)

Die gemeinsame Basis, die hierbei laut Arztin
entsteht, scheint als Verbindungelement zu die-
nen, um Inhalte besser zu vermitteln und ver-
weist auf ein didaktisches Moment in der Bera-
tung. Das Motiv der Vermittlung von Inhalten, die
unter Anderem unter den Schlagworten Gesund-
heitskommunikation und Health Literacy in aktu-
ellen medizinischen Diskursen diskutiert werden
(COLEMAN 2020, NETER & BRAININ 2012), ist zen-
tral in diesem Mode of Ordering. Das Beratungstool
wird beispielsweise tiber Blicke und Blickwechsel
als dritter digitaler Akteur in die Beratung integ-
riert und gerade vonseiten der Arzt*innen fiir ihr
Ziel der Vermittlung von Inhalten zur BRCA1/2 ge-
nutzt. Diese explizite Nutzung des Tools und der
Blickwechsel als didaktisches Hilfsmittel wird
noch deutlicher in einer kontrastierenden Erzéh-
lung einer Arztin zwischen Videoberatung und Pri-
senzberatung mitiKNOW, als die Frage aufkommt,
wie es eigentlich funktioniere, riumlich getrennt
auf einen geteilten Bildschirm zu schauen:

Aber ich habe es auch schon oft so gemacht, dass
ich dann mal wieder zwischendurch (den Bild-
schirm) entteilt habe sozusagen. Dass dann, wenn
es irgendwie doch ein bisschen in andere Rich-
tungen ging oder andere Sachen wichtig wurden -
eine Frau hat sehr auf Nebenwirkungen oder Fol-
gen der Adnektomie, der frithen Adnektomie,
gesprochen. Und natiirlich haben wir dann da
in iKNOW die Bilder angeguckt oder das Bild des
Hormonabfalls sozusagen. Das war ganz schon.
Aber dann ging das Gespréach mehr in die Tiefe und
sie wollte wissen, was sie denn zusatzlich machen
konne und was aktuell moglich sei. Da habe ich die
gemeinsame Ansicht wieder entteilt und gesagt,
okay, wir sprechen jetzt erst mal so ein bisschen
weiter. Und habe es dann hinterher wieder geteilt
so. Also die Moglichkeit hat man.

Im Gesprich kannst du dich dann doch eben im-
mer vom Bildschirm abwenden und wieder mitei-
nander reden. Und musst nichtimmer nur zusam-
men auf den Bildschirm starren. (Interview A2)

Auch bei einer Videoberatung versucht die Arztin
einen - hier den digital vermittelten - Blickkon-
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takt einzusetzen, um einen Bezug herzustellen,
um Verstidndnis abzuschétzen und moglicherwei-
se weitere Erkldrungen zu ergénzen, falls notwen-
dig. Die Gegeniiberstellung im ersten Zitat von ei-
nem gemeinsamen, riumlichen Blickwinkel auf
die Darstellungen in iKNOW und einem gemein-
samen Verstindnis von der Sache: ,,... ob sie die
das jetzt genauso sieht wie ich. Ob sie die Sachen
so versteht, wie ich sie verstehe® (Interview A2),
verweist auf die Verbindung von Wissensstin-
den und die Erzeugung von Common Ground, die
durch iKNOW erleichtert wird. Anders formuliert
fungiert iKNOW hier als eine Form des Boundary
Objects, d.h. als eine Art des Arrangement, das es
Arzt*in, Ratsuchender und eventuell bei der Be-
ratung anwesenden Familienmitgliedern erlaubt,
iiber die Beratungsinhalte zu kommunizieren, sie
auszuwahlen und zu vertiefen, ohne dass notwen-
digerweise vollstandiger Konsens liber die Inhalte
herrschen miisste (STAR 2010). Boundary Objects er-
moglichen dabei einerseits interpretative Flexibili-
tit, auch wenn sie den Akteur*innen teilweise un-
bewusst bleibt. Andererseits sind boundary objects
gleichzeitig robust genug, um eine gemeinsame
Wissensproduktion iiber die sozialen und hierar-
chische Gruppen-Grenzen im APG hinweg zu er-
moglichen (STAR 2010).°

Allerdings spricht bei der Nutzung von iKNOW
einiges dafiir, dass gerade in der gemeinsamen Be-
trachtung von Abbildungen, den nachfolgenden
Erkldrungen und der Vermittlung von Inhalten
zwar die Grenzen zwischen verschiedenen Wis-
sensbestdnden liberbriickt werden konnen - aber
nicht die Gruppengrenzen. Die Grenzen zwischen
Arzt*in als Expert*in und Ratsuchenden als Nicht-
Expert*innen bleiben im Mode of Ordering des si-
tuierten Vermittelns erhalten und werden eher in
einer Art Schiiler*innen-Lehrer*innen Moment
betont. Die einordnende und kontextualisieren-
de Expertise aufseiten der Arzt*innen tritt in den
Vordergrund:

Die Arztin dreht den Bildschirm wieder zu sich
hin, priift etwas, klickt auf einen neuen Reiter und
dreht den Bildschirm wieder riiber. Nun ginge es
an das individuelle Risiko fiir die Ratsuchende
und sie weist nochmal explizit darauf hin, dass es
hier nun um die individuelle Situation geht. Beide
schauen auf den Bildschirm und die Arztin erklirt
den Screen mit den zwei Icon Arrays und der Kurve
(siehe Abb. 3). Dabei benutzt sie den Mauszeiger
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in kreisenden Bewegungen, um zu verdeutlichen,
wo sie gerade ist. Sie erkldrt das Risiko im Zeit-
verlauf. Die Ratsuchende nickt konzentriert im-
mer wieder. Sie sehe sich in ihrer Entscheidung
bestitigt, eine Mastektomie zu machen, der erste
OP Termin sei bereits am Freitag und ja, die Eier-
stocke wiirde sie auch noch entfernen lassen. Die
Arztin weist darauf hin, dass die Ratsuchende mit
der durchgestandenen Chemotherapie bereits ei-
nen groflen Beitrag zur Risikoreduktion geleistet
habe und dass die Eingriffe nun eine gute Ergén-
zung seien. (Feldnotiz vom 09.03.2020)

Wissen wird hier also als zu vermittelnder Inhalt
im Angesicht einer genetischen Disposition, die
Krebsrisiken erhoht, konzipiert. Die Arzt*innen
passen ihre Beratung dabei individuell an die je-
weiligen Ratsuchenden an und werden dabei in
ihren einordnenden Fahigkeiten gefordert. Die
Ratsuchenden nehmen umgekehrt eine eher pas-
sive und empfangende Rolle ein. Zudem wird auch
auf die Konsistenz in Bezug auf die Kommunikati-
on von Inhalten - bedingt durch Abbildungen und
Darstellung auf dem Bildschirm - verwiesen.

Arztin: [...] Wennich ihr nur was erzihle und sage:
»,Haben Sie das so verstanden?”, dann kann sie
[eine Ratsuchende] ,Ja“ sagen, ohne dass sie es
eigentlich verstanden hat. Und das ist mitiKNOW
schon etwas eingegrenzt. Natiirlich kann sie [die
Ratsuchende] es immer noch anders verstanden
haben. Aber es ist zumindest eine gewisse, ande-
re Ebene gefunden - und das finde ich sehr ange-
nehm - wo ich wirklich sagen kann, das habe ich
jetzt vermittelt. Und das kriegt sie auch mit und
das kann sie sich wieder angucken. Und wenn sie
dann das Gefiihl hat, das hat sie nicht verstanden,
kann sie sich wieder melden. Wohingegen, wenn
man nur spricht und gar keine Basis hat, ist das ja
irgendwie weg und im schlimmsten Fall kann sie
sagen ich [als Arztin] hitte irgendeinen Quatsch
erzdhlt. Dakann der Arzt anschliefend sagen: ,,Ja
nein, das habe ich nie gesagt“ oder die Patientin
kann sagen: ,,Aber nein, das hat er nicht gesagt.”
Gerade, wenn es auch um so schwierige Dinge
geht, die man als Patientin oder Ratsuchende auch
nicht machen mochte oder so, dann ist es oftmals
auch wichtig zu sagen: ,,Doch, ich habe darauf hin-
gewiesen, das und hier und so.”“ Das ist jetzt nicht
die Idealsituation, aber oftmals notwendig.

I: Das heifit, verstehe ich dich richtig, dass du in
der Nutzung von iKNOW einen Vorteil darin siehst,
vor allem in der Vermittlung von diesen komple-

xen Themen und dem quasi fiir dich Check, ob das
verstanden wurde?

Arztin: Genau. Und die Reproduzierbarkeit. Dass
ich also quasi im néchsten Gesprach genau dar-
auf wieder zurlickkommen kann und mich eben
nicht auf ein gesprochenes Wort verlassen muss,
sondern sagen kann: ,,Und hier haben wir doch
gesagt beim letzten Mal das sieht so aus, wenn die
Eierstocke rauskommen. Es gibt die und die, den
Abfall von Hormonen.”

(Interview A1)

Die Gestaltung der Beratung ohne das Beratungs-
tool wird aus Sicht der Arztin als viel fluider, fliich-
tiger, weniger greifbar und weniger verlésslich fiir
beide Seiten (d. h. fiir Arzt*in und Patientin) wahr-
genommen. Die von der Arztin hier anklingende
Verantwortung fiir die Vermittlung bestimmter In-
halte wird durch iKNOW mitgetragen durch die
Moglichkeit, sich nach der Sprechstunde auf ange-
sprochene Themen berufen bzw. diese nachschla-
gen zu konnen - wie auch im nachfolgenden Mode
of Ordering noch deutlicher werden wird.

Beratungsinhalte speichern & verfiighar machen

Der Inhalt in iKNOW wird im Laufe der Sprech-
stunde zu einem maf3geschneiderten und stabilen
Informationsprodukt, das eine Art Protokoll der
Sprechstunde ist. Die Informationen in iKNOW
stehen nicht nur in der Sprechstunde zur Verfii-
gung, sondern bleiben fiir die Ratsuchenden iiber
einen individuellen Log-in auch nach der Sprech-
stunde zugédnglich, wenn sie das mochte. Das Tool
iibernimmt damit die Funktion eines Informati-
onsspeichers zu den in der Beratung besproche-
nen Inhalte. Bereits tiber das gemeinsame Ein- und
Ausschlieen von Themenblcken und einzelnen
Unterthemen im Beratungsgespréch beginnt die
Arbeitam Informationsspeicher iKNOW: per Klick
in Auswahlboxen konnen die Inhalte auf der je-
weiligen Seite fiir die Version der Ratsuchenden
freigeschaltet werden. So entsteht im Laufe der
Sprechstunde beim ,Abarbeiten” der Themen-
blocke mit jedem Klick in die Auswahlboxen die
jeweils individuelle Zusammenstellung von In-
halten und damit eine personalisierte Version von
iKNOW fiir die Ratsuchende:

Die Arztin erkldrt nun die méglichen MaRnahmen,
mit denen das zuvor dargestellte individuelle Risi-
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ko der Ratsuchenden noch weiter minimiert wer-
den konnte. [...]

Arztin: ,Es gibt die Mdglichkeit der prophylakti-
schen Chemo*

Die RS schiittelt den Kopf: , Ich glaube, das kommt
fiir mich jetzt nicht infrage.”

Arztin: ,,Ich kann Ihnen das hier trotzdem noch-
mal [freischalten], das konnen Sie sich vielleicht
spater nochmal anschauen. Aber Sie hat ja sehr
das Thema prophylaktische OP interessiert, um
den Krebs zu verhindern.”

RS: ,Ja, genau!“

Beide schauen auf den Bildschirm mit einer Ab-
bildung der Brust mit dem Driisengewebe und die
Arztin erklirt, dass dieses entfernt wird. [...]
Arztin: ,,Und dann gibt es noch die Méglichkeit
des Brustaufbaus mit Eigengewebe, zum Beispiel
am Bauch--“

RS unterbricht schnell und direkt: ,Ah, das mach’
ich nicht, konnen wir gleich wegmachen. Ich will
meinen Bauch oder Hintern nicht an meiner Brust
haben.“ (es folgt kurzes Auflachen von beiden)
(Feldnotiz vom 13.08.2020)

Arzt*innen miissen im Gesprich eruieren, wel-
che Inhalte fiir die Patient*innen relevant sind
und vermittelt werden sollten, um dann entspre-
chenden Expert*inneninput zu liefern. Hierbeiist
insbesondere das gesetzlich verankerte Recht auf
Nichtwissen zu beriicksichtigen (siehe §9 Abs. 2
Nr. 5 Gendiagnostikgesetz), das durch vorsichtiges
Nachfragen im Gespriach und das explizite Frei-
schalten von Inhalten fiir die Zeit nach der Bera-
tung gewdhrleistet wird.

Die im Rahmen der Beratung mit dem Tool indi-
vidualisierte Information wird von Ratsuchenden
als spezifisch verschieden zu selbst recherchierten
Informationen bewertet:

Ich habe Allgemeines dazu [BRCA1/2-Mutation]
gelesen, aber noch nicht ganz verstanden - das
ist jetzt vielleicht einfacher. (Feldnotiz vom
09.03.2020)

Das fand ich halt (...) sehr gut, so dass ich den Ein-
druck hatte wie so eine Art Datensammlung. Gibt
also relevanten Informationen in Bezug auf die
Genmutation, auf die Diagnose und aber auch im
Zusammenhang. Dass ich da auch Vergleiche zie-
hen kann. Dass da noch mehr als meine eigenen
Daten drinnen sind; auch noch allgemeingiiltige
Daten. Und das fand ich ganz gut, wenn ich das
richtig verstanden hab. Und dass man da halt Zu-
griff darauf hat. (Interview RS02)
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Die Verkniipfung zwischen allgemeineren Infor-
mationen und individuellen Informationen wird
von diesen Ratsuchenden als Besonderheit des
Tools gewertet und zumindest teilweise als Er-
méchtigung der eigenen Position beschrieben.
Interessant ist hier die Mdglichkeit eines grofe-
ren Verstidndnisses fiir die Sachverhalte, durch die
im Beratungstool aufbereiteten Ergebnisse. Eine
Ratsuchende beschrieb, wie sie iiber die Informa-
tionen in iIKNOW nun selbst als Informationsver-
teilerin agieren konnte:

Ich hab den Link [zu iKNOW] denen [meinen
Schwestern] per Whatsapp einfach mal riiberge-
schickt und habe gesagt: ,Hier Médels, da ist was
Interessantes fiir uns. Loggt euch da mal ein, guckt
euch das mal an.”“ (Interview RS08)

iKNOW ermoglicht den Zugang zu aktuellen, auf-
bereiteten Informationen und erleichtert es den
Patient*innen, diese nach eigenen Bedarfen zu
nutzen und mit anderen im Sinne selbst aufgebau-
ter ,illness support groups“ (COREIL et al. 2004) zu
teilen. Hier tritt die Arztin nicht mehr primir als
Informationsquelle auf, sondern agiert vielmehr
im Sinne einer Informationsmanager*in, die die
Informationen zielgerichtet fiir die Patient*innen
zusammenstellt und fiir die weitere Verwendung
nach der Beratung freischaltet und damit lang-
fristig verfiigbar macht. Die Patientin wird im An-
schluss der Sprechstunde zur Expertin gegeniiber
dem eigenen personlichen Umfeld und kann da-
mit selbst Wissen iiber die relevanten Sachverhalte
weitergeben oder bei Bedarf Nachfragen stellen.
Ob dies als Aspekt von Empowerment (zu Deutsch
Selbstermichtigung) interpretiert werden kann,
konnen wir nicht sagen. Aktuelle Diskussionen um
Empowerment in der Gesundheitsversorgung be-
tonen hiufig die Idee, dass Menschen - hier Pati-
ent*innen - Kontrolle iiber ihr eigenes Leben (zu-
riick-)gewinnen sollten (KNUF 2009).” Da iKNOW
Patient*innen iiber einen Login den Zugriff auf
ihre personalisierten Informationen ermoglicht,
konnte das Tool als Teil tatsdchlich das Patient*in-
nen Empowerment unterstiitzen. Allerdings muss
betont werden, dass der Grofiteil der interviewten
Ratsuchenden angab, die Informationen im Bera-
tungstool in den zwei bis drei Wochen nach ihrem
Beratungsgesprach weder genutzt noch aufgeru-
fenzuhaben. Stattdessen scheint ein entlastendes
Moment fiir die Ratsuchenden bereits in der Opti-
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on der Nutzung zu stecken: Allein die Moglichkeit
aufInformationen weiterhin zugreifen zu kénnen,
verringere den Druck sich alles merken zu miissen:

Irgendwann hab’ ich so generell noch mal alles
nachgeschaut. Und irgendwann hab’ ich dann
doch mal wegen der Nachsorge einfach geguckt.
Und ich glaub so generell noch mal durchgelesen
mit dem BRCA2 und so weiter. Also weil im Mo-
ment ist mein Gehirn noch nicht ganz, glaub ich,
auf 100 %. Ich vergess’ leider oft ziemlich viel. Und
hab mir davon einfach noch mal nachgelesen.
(Interview RSo01)

Ob die beschriebenen Aspekte des Informations-
zugangs durch Beratungstools wie iIKNOW Ratsu-
chende eher stirkt, fiir die meisten irrelevant ist
oder durch die stirkere Patientenbefdhigung die
Patient*innen eher belastet, muss in zukiinftigen
Studien weiter untersucht werden. In jedem Fall
unterscheidet sich eine Beratung mit iKNOW da-
hingehend von traditionellen Beratungsgespra-
chen, dass auf die individuellen Bedarfe der Pati-
ent*in zugeschnittene Beratungsinhalte (die nicht
zu Abrechnungszwecken oder zur Dokumentation
von Symptomen, Diagnosen oder Ahnlichem ge-
dacht sind) im Verlauf gespeichert werden und so
fiir eine zukiinftige Nutzung - sei es bei der Pati-
ent*in zuhause oder in weiteren Beratungsgespré-
chen mit der Arzt*in - weiter verfiighar bleiben.

Diskussion und Ausblick

Das Ziel unserer Ausfithrungen war erstens zu zei-
gen, wie digitale Informationstechnologien, mit
denen Beratungsinhalte und -ablaufe aktivauf die
Bedarfe von Ratsuchenden zugeschnitten werden
konnen, das Arzt*innen-Patient*innen Gespréch
(APG) beeinflussen. Um die Forschungsliicke so-
zialwissenschaftlicher Perspektiven auf die Rolle
solcher digitalen Beratungstools im APG zu be-
arbeiten, haben wir zweitens anhand von empi-
risch ethnografischem Material beschrieben, wie
in einer spezifischen &rztlichen Beratungssitua-
tion verschiedene Relationen zwischen Arzt*in-
nen, Ratsuchenden und einem digitalen Bera-
tungssystem entstehen. Insbesondere haben wir
ausgefiihrt, wie dabei in vier verschiedenen Mo-
des of Ordering situativ verschiedene Formen des
Wissens, verschiedene Akteurspositionen und ver-
schiedene materielle Arrangements relevant wer-

den. In der Auswertung des empirischen Materials
wurde drittens die Rolle des Computers als digita-
ler Dritter - d.h. als materielles Vermittlungsob-
jekt, als visuelle Schnittstelle und als personifizier-
te Wissensstruktur - im Spannungsfeld zwischen
den Diskursen um Standardisierung in der medizi-
nischen Versorgung einerseits und der Individu-
alisierung bzw. Personalisierung andererseits her-
ausgearbeitet. Die oben beschriebenen Beispiele
legen aus unserer Sicht nahe, dass durch und in
den Modes of Ordering, die im Zusammenspiel von
Arzt*in, Ratsuchenden und digitalem Beratungs-
tool entstehen, verschiedene Verstindnisse und
Umsetzungsmoglichkeiten von Standardisierung
und Personalisierung erst moglich und miteinan-
der vereinbar werden.

Eine der Grundideen beim bereits seit Jahren
diskutierten Motiv der Standardisierung in der Ge-
sundheitsversorgung (TIMMERMANS & BERG 2003)
ist das Verstindnis, dass sich Arzt*innen - um ih-
ren Patient*innen die bestmdgliche Versorgung zu
garantieren - an evidenzbasierten Erkenntnissen
iiber die besten Behandlungsmethoden halten und
diese umsetzen sollten (COCHRANE 1971; SACKETT
et al. 1996). Der Weg, um Gesundheitsversorgung
zu optimieren, sei es, Qualitdtsstandards zu eta-
blieren, die sich an moglichst vollstindigen und
aktuellen Informationen orientieren und eine als
problematisch konzipierte Varianz in der arztli-
chen Behandlung minimieren (TANENBAUM 2012).
Die Entwicklung von Leitlinien auf Basis von ran-
domisiert kontrollierten Studien (RCT) und syste-
matischen Metanalysen dieser Studien sind dabei
das akzeptierte Vorgehen, um Behandlungsstan-
dards zu etablieren (ebd.; TIMMERMANS & BERG
2003). Sozialwissenschaftliche Forschungen und
Studien aus dem Bereich der Science & Technolo-
gy Studies (STS) diskutieren aber seitlangem iiber
die Schwierigkeiten von Standardisierungen in der
Gesundheitsversorgung, vor allem in Bezug auf die
Ubersetzung der Standards in die eher ,unordent-
liche“und individuell hdufig sehr unterschiedliche
medizinische Praxis (POLS 2006; 2018; ZUIDERENT-
JERAK 2015).

Demgegeniiber und zum Teil auch als Reakti-
on steht das Motiv der Individualisierung oder Per-
sonalisierung der medizinischen Versorgung. Das
Konzept der personalisierten Versorgung ist in
den letzten Jahrzehnten im Rahmen der Optimie-
rung medizinischer Versorgung unter anderem
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als Antwort auf die Mankos des evidenzbasierten,
one-size-fits-all-Ansatzes entstanden (fiir eine Kritik
dieses Ansatzes TANENBAUM 2012). Die Ergebnisse
unserer Beobachtungen weichen deutlich von dem
Bild der sich scheinbar unverséhnlich gegentiber-
stehenden Positionen ab und zeigen vielmehr in-
einandergreifende Prozesse der Standardisierung
und Personalisierung mittels eines digitalen Be-
ratungstools, bei dem der Computer als zentrales
Vermittlungsobjekt entlang verschiedener Modes
of Ordering fungiert.

Im ersten Mode of Ordering, der formalisierten
Personalisierung, steht eine Variante von Standar-
disierung im Zentrum, in der zunichst die grof3e
Bandbreite an individuellen Unterschieden und
personlich-familidren Situationen der zu Bera-
tenden anhand von klar vorgegebenen Fragen zu
genetischen und anderen Gesundheitsdaten ka-
tegorisiert und damit handhabbar gemacht wird.
Personalisierung findet hier standardisiert anhand
von Leitlinien und damit Kriterien der evidenzba-
sierten Medizin statt.

Im zweiten Mode of Ordering, dem personalisier-
ten Entlanghangeln, werden an den zuvor syste-
matisch zusammengestellten und damit standar-
disieren Informationskategorien nach klinischen
Erfordernissen, die die Arzt*in einbringt, sowie
nach Bedarf und Interesse der Ratsuchenden In-
halte thematisch priorisiert und entsprechend der
fiir das APG verfiigharen Beratungszeit in einer
fiir beide Parteien sinnvollen Reihenfolge durch-
gesprochen.

Im dritten Mode of Ordering, in dem iKNOW
zum gemeinsamen Bezugspunktin der Sprechstunde
wird, werden Standards vor allem in Form gemein-
samer Anker und Verstdndnispunkte deutlich, die
esvermogen inhaltliche Missverstandnisse auszu-
raumen und Verstidndnis zu erleichtern. Die Perso-
nalisierung der Informationen geht hier vor allem
vonseiten der Arzt*innen aus, die didaktisch ver-
suchen, sich an den Bedarfen der Ratsuchenden
zu orientieren.

Im vierten und letzten Mode of Ordering er-
scheint das Thema Standardisierung schlieflich
vorrangig als Vollstandigkeit von personlich rele-
vanten Beratungsinhalten, die nachgelesen und
so erinnert werden konnen. Die Personalisierung
demgegeniiber thematisiert hier Fragen von Emp-
owerment durch die Moglichkeit zuhause, indivi-
duell auf Informationen zugzugreifen, diese mit
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anderen zu teilen oder sie auch nicht weiter zu nut-
zen, wie es den personlichen Priferenzen der Rat-
suchenden entspricht.

Zusammenfassend veranschaulichen die oben
beschriebenen Fallbeispiele, wie ein digitales
Beratungstool im Arzt*innen-Patient*innen Ge-
spréch ,situierte Standardisierung” (ZUIDERENT-
JERAK 2007: 316; 2015: 68ff.) — also die flexible
Anpassung von standardisierten Formen der Wis-
sensproduktion und Versorgungspfaden an die in-
dividuellen Situationen und Bedarfe der zu Bera-
tenden - ermdglicht. Mit anderen Worten fungiert
das digitale Beratungstool iKNOW als wissenschaft-
licher Sammelpunkt (TIMMERMANS & MAUCK 2005)
iiber den die verschiedenen Formen und Prozesse
von Standardisierung und Personalisierung durch
die Moderationsleistung der Arzt*innen zusam-
mengefiigt und in das Beratungsgesprich situa-
tiv integriert werden konnen (ZUIDERENT-JERAK
2007). Nicht zuletzt ermdglicht dabei die Darstel-
lung, Auswahl und Speicherung der fiir die Rat-
suchenden relevanten Beratungsinhalte iiber das
Beratungstool eine Beratungs- und Dokumentati-
onsform, die als Bindeglied zwischen Standardisie-
rung und Individualisierung fungiert. Denn anders
als die klassische Form der Beratung und deren
anschliefenden Dokumentation, die hauptsich-
lich die drztlich-klinische Seite abbildet, werden
Informationen in iKNOW zwischen Arzt*in, Pa-
tient*in und Beratungstool im Laufe der Beratung
nicht nur standardisiert ko-produziert und perso-
nalisiert, sondern gleichzeitig dokumentiert. Die
Beratungsinhalte in iKNOW sind somit nicht nur
integraler Bestandteil des Beratungsgesprichs,
sondern erméglichen gleichzeitig die standardi-
sierte Dokumentation der personalisierten Bera-
tungsergebnisse.

In diesem Sinne scheint das Beratungstool als
digitaler Dritter eine Briicke zu bauen, iiber die
etwaige Widerspriiche in den Forderungen nach
Standardisierung und Personalisierung nebenei-
nander bestehen kénnen, ohne dass dies das APG
beeintrichtigt, sondern idealerweise unterstiitzt
und fordert. Was bedeutet das fiir die Gestaltung
einer digital unterstiitzten Sprechstunde? Sicher-
lich miissen weitere Studien zeigen, ob dhnliche
Effekte der ,situierten Standardisierung“ durch
den Einsatz digitaler Informationstechnologien
in der Beratung beobachtet werden kénnen. Un-
sere Anndherung versteht sich dabei als erster Auf-
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schlag. Aber: Wir denken, dass die Ausarbeitungen
(1) deutlich machen, dass in und durch ein digita-
les Tool Standardisierungen und Personalisierun-
gen nebeneinander (und ineinander verwoben)
bestehen konnen. (2) Die vielféltigen Formen der
Standardisierung und Personalisierung, die wir be-
obachtet und beschrieben haben, konnen durch
empirische Forschung nutzbar gemacht werden,
in dem sie zeigt, wie digitale Informationstechno-
logien Arzt*innen und Ratsuchenden helfen bzw.
von diesen genutzt werden, um die Beratungspra-
xis zu strukturieren. Wir schlagen (3) auf Basis un-
serer Ergebnisse vor, dass diese Formen der Stan-
dardisierung und Personalisierung am besten als
ordnungsgebende Strategien verstanden und wei-
ter untersucht werden kdnnen und diese Modes of
Ordering (4) zuriick in die Weiterentwicklung der
personalisierten Sprechstunde und dafiir konzi-
pierter digitaler Beratungstools reflektiert wer-
den sollten (BIELER et al. 2020). Wir hoffen, dass
auf diese Weise empirische Forschungsergebnis-
se aktiv eingesetzt werden konnen, damit jetzige
und zukiinftige digitale Beratungstools nicht ein-
fach neue, unflexible Beratungsvarianten forcie-
ren, sondern stattdessen die Wirkmachtigkeit di-
gitaler Beratungstools als ein digitaler Dritter im
Gesprich zwischen Arzt*in und Patient*in ausge-
schopft werden.

Anmerkungen

1 Aus Griinden der Lesbarkeit und da wir keine herme-
neutische Interpretation vorlegen, sind Zitate aus Inter-
views und Feldnotizen grammatikalisch korrigiert und
geglittet.

2 Besonderes Augenmerk liegt hier auf Fragen der in-
formierten Entscheidungsfindung im APG, die eng mit
einem Diskurs um Risikowahrnehmung verkniipft sind
(BLAKESLEE et al. 2017; GUNN et al. 2019; VAN DIJK et al.
2003). Ebenso umfassend ist das Ausmafl an Untersu-
chungen, das sich allgemeineren sozialwissenschaftli-
chen Fragestellungen zur drztlichen Beratung widmet.
3 Dies wird u. a. durch verschiedene Uberblickswerke,
die die Tiefe und Breite des Feldes kartieren, deutlich
(u.a. LUPTON 2015; PETERSEN 2019).

4 Die Bandbreite der Forschungsfragen und Studien ist
sicherlich auch durch das Aufeinandertreffen verschie-
dener disziplindrer Perspektiven auf den Forschungsge-
genstand APG zu erklédren. Allein fiir den Bereich quali-
tativer Untersuchungen gibt es einerseits eine Vielzahl
an medizinsoziologischen (ATKINSON & HEATH 1981;
FISHER 1987) und -psychologischen Anndherungen so-
wie eine Vielzahl von Studien aus der Linguistik und dis-
kursanalytische Anndherungen aus unterschiedlichen

Fachbereichen (NOWAK 2010) neben dem sich relativ un-
abhingig entwickelnden Strang psychoanalytisch inspi-
rierter Forschungen (LOCH 1995).

5 Zusitzlich hilfreich ist sicherlich die vorhanden Feld-
forschungserfahrung der Autor*innen in verschiedenen
Krankenhaussettings (u.a. SCHMID 2020).

6 MAREN HEIBGES (2019) nutzt das Konzept des bound-
ary object, um die Stammbaum-Arbeit in der familidren
Krebsberatung zu analysieren.

7 Die Kritik an systemimmanenten Machtungleichhei-
ten im Gesundheitssystem ist jedoch in sich vielgestal-
tig und es scheiden sich die Positionen dahingehend, ob
eine Ermichtigung Einzelner im Angesicht systemischer
Machtfragen tiberhaupt zu Verdnderungen fithren kann
oder nicht (BROCKLING 2003).
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Invisible Patients?

Patients’ Agency within the Discourse on Telemedicine

LINA FRANKEN

Abstract A wide spectrum of telematics applications has emerged within the last few years, ranging from video
consultationsto health appsandinfrastructures of telematicsin surgeries. These are due to new possibilities within
commercial initiatives as well as the statutory health insurance system. The discourse on challenges, possibilities
and the acceptance of these developments formed in health communication in Germany is mainly guided by poli-
tics, doctors’ associations and health insurance providers. Based on a web crawling corpus compiling statements
by these actors and parliamentary transcripts, | examine patients’ agency within the discourse on telemedicine, fo-
cusing on discourse/practice-formations. In the arenas of politics and regulation, patients do not have a voice even
thoughtheirinterestsarediscussed. When patients’ organizations make statements, they miss furtherinvolvement.
Even more, within the discourse arena of infrastructures and data security, patients becomeinvisible. Although there
is a lot of information addressing patients, in regard to changing treatment or new possibilities such as apps, their
interests are captured by experts only, the agency of patients themselves is missing.

Keywords telemedicine - discourse analysis - discourse/practice-formations - power relations - infrastructures

Introduction

Digital healthcare in general is of growing rele-
vance in health services, political discussions as
well as in everyday life (LUPTON 2018; RUCKEN-
STEIN & SCHULL 2017). The ever-growing set of
digital options within healthcare is connected to
the terms of telemedicine, telehealth or e-health,
not only focusing on remote services such as vid-
eo consultations, but taking into account health
apps and monitoring devices as well as the infra-
structures of telematics in surgeries and hospitals:

Telemedicine describes remote clinical services
in the form of patient and clinician contact. It in-
cludes diagnosis, monitoring, advice, reminders,
education, intervention, and remote admissions.
[...] In telehealth the scope expands beyond tele-
medicine to administrative meetings and other
nonclinical services too (GOGIA 2019: 11).*

As LUPTON puts it, the term telemedicine can be
understood in a broader sense than Gogia does:

* All source material presented here is in German,
quotes were translated into English by the author.

As T use the term here, telemedicine involves the
use of digital technologies by healthcare providers
to communicate with patients and other providers,
effect clinical diagnoses and deliver healthcare in
remote locations. It also includes patient self-care
and self-monitoring systems using digital technol-
ogies (these are also sometimes referred to as ‘tele-
health’ or ‘telecare’ technologies) and online med-
ical education programs. (2018: 5)

In this paper, I stick to this broad definition of tele-
medicine. Since the implementation of telemedi-
cine is in many ways determined by governmen-
tal practices, the following analysis focuses on the
situation in Germany. Here, legal conditions have
been laid out in order to establish different new
forms of treatment that are mainly implemented
by commercial initiatives. Developments in legis-
lative processes are in a constant state of transi-
tion. When introducing telemedicine and similar
developments in digital healthcare, the arguments
mostly focus on the benefits that digital healthcare
might bring: better care for the chronically ill and
the monitoring of long-term treatments, solutions
for those living in rural areas with a lack of medi-
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cal infrastructures, and a rise in communication
between different medical instances made possi-
ble via telematics infrastructure, as well as gener-
al potential for a better quality of medical supply
and personal medicine. A core constraint for dig-
ital health in its various shapes, stated by stake-
holders such as the political opposition, is data se-
curity and privacy protection which are assumed
to be inadequate.

As of 2020, some telematics applications in
Germany are mandatory by law (DVG 2019). Most
other services are offered on a voluntary basis,
in large parts funded by public healthcare. Most
made statutory only in recent years or still are in
development. The Covid-19 pandemic gave rise to
a growing usage of digital services within the doc-
tor-patient relationship, since visiting a doctor on-
line became more attractive than visiting a surgery
in person. There also is a sector of health and fit-
ness apps as well as digital platforms aiming at sup-
porting patients. Within the last ten to 15 years, an
ongoing discourse has emerged on the role and
acceptance of telemedicine, mainly guided by pol-
itics, doctors’ associations, health insurance pro-
viders and private stakeholders, which is at times
also picked up by the media. This discourse is at
the center of the study presented here, focusing on
the role patients’ agency plays.

Based on a discourse analysis examining docu-
ments from the web as well as from political deci-
sion-making processes, I focus on patients’ agency
in the emerging infrastructures and its implemen-
tation in governmental technologies. After giving
some methodological background, I outline the
concept of telemedicine and refer to related work,
before linking to governmentality and infrastruc-
ture as core concepts for the analysis, connecting
them with the role of agency and practices within
discourses. I then turn to the question of patients’
agency within the discourse on telemedicine. The
first part of the analysis outlines discourse posi-
tions on telemedicine, asking for the role patients
play therein, before in the second part moving on
to the arenas of telemedicine implementation for
patients. The paper closes with findings on the in-
visibility of patients’ agency within the discourse
and connections to the power relations described
here as well as remarks on future work.

Researching agency through discourse analysis

When looking at complex phenomena like the
emergence of telemedicine, discourse analysis
in combination with grounded theory (GLASER &
STRAUSS 2010 [1967]) can guide the research in or-
der to reduce complexity in a reflected way, follow-
ing strategies of theoretical sampling, coding, con-
trasting and saturation (TIMMERMANS & TAVORY
2012; MORSE 2007). Discourses produce social or-
ders and introduce specific ways of knowing, con-
test others and materialize them into regulation,
institutions and practices (FOUCAULT 2002 [1969];
KELLER 2011b [2005]). Discourse analysis ties to-
gether a variety of methods and materials, in order
to gain a deeper understanding of the processes
of social ordering within discourses and the rela-
tions between power and knowledge (KELLER et al.
2018; KELLER 2011a). Being strongly connected to
the assumptions of social constructivist sociolo-
gy of knowledge (BERGER & LUCKMANN 1967), dis-
course analysis focuses on staying open and criti-
cally reflecting assumptions throughout the study.
For the research grounding the conclusions here,
possibilities of automation within this approach
were scrutinized for the generation of a corpus of
relevant discourse material. This was part of the
collaborative research project “Automated model-
ling of hermeneutic processes” (GAIDYS et al. 2017),
incorporating different methods and tools from
digital humanities and computational linguistics
while collecting, contrasting and filtering the dis-
course material.

In order to achieve a broad overview of rele-
vant statements and narrative structures within the
discourse, a thematically focused webcrawl was
conducted. It compiles statements found online
starting with a semantic word field gathered out
of prior knowledge of the field and controlled vo-
cabularies, containing terms such as telemedicine
or telecardiology (ADELMANN et al. 2019). Groups
were identified as having agency within this dis-
course, ranging from health insurance providers,
doctors as well as patients’ associations within the
emerging field of telemedicine. Websites of these
groups served as entry points for the automated
crawling (searching) and scraping (saving) of rel-
evant discourse material (for technical details,
see ADELMANN & FRANKEN 2020). From a range
of 8.788 documents captured in the crawl in March
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2019, a shortlist of the most relevant documents
was filtered with different digital methods, using
keywords clustered by frequency along the seman-
tic word field created (for keyword clustering see
EVERT 2009) and topic modeling (BLEI 2012) with
100 topics using the tool Mallet (MCCALLUM 2002)
as well as syntactically informed concept sketch-
es (ANDRESEN et al. 2020). 87 documents of differ-
enttypes, ranging from press releases to scientific
studies stretching from 2012 to 2020, were select-
ed. The timespan was not confirmed for all docu-
ments collected, but no documents dated earlier
were found within the selection process. To gain
insight into political and normative discourse, all
parliamentary minutes of the German Federal Par-
liament (Bundestag) were filtered with the same
semantic word field used for the crawling in order
to find relevant discussions, resulting in 118 sets of
minutes with passages of relevance ranging from
1993 to 2018, where 1993 is the first time one of the
words searched for was mentioned within the min-
utes. During the annotation process, more recent
minutes up until August 2020 were included for the
latest discussions, leading to 20 additional sets of
minutes within the corpus.

Within the manual analysis, more than 200 doc-
uments were therefore analyzed, using Qualitative
Data Analysis Software (MaxQDA) with all its lim-
itations (MACMILIAN 2005) for the coding process.
Annotations as a way of coding were used in the
process of systematic data collection when putting
together the corpus to be analyzed as well as in an-
alyzing the filtered source material in detail. As a
matter of structuring (KOCH & FRANKEN 2020), an-
notation was done using the approach of grounded
theory. Following theoretical sampling and satu-
ration, additional discourse statements were add-
ed manually when the knowledge about the field
grew within the annotation of the two large corpo-
ra gathered automatically.

The combination of computational sampling
and manual analysis provided a broad spectrum
of discourse statements but limited the corpus in
other ways. Especially, due to technical reasons
text was given a priority, cutting the multimodal
structure a corpus gains in manual sampling strat-
egies. In addition, only the discursive formations
connected with a term from the semantic word
field were considered. Even with the limitation
that the discourse analysis stays incomplete in its
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horizontal dimension, it becomes more compre-
hensive through its enlargement of the manual
qualitative approach. This brings more concepts,
nuances and perspectives within the discourse to
the attention of the analysis that would otherwise
nothave been found due to the mass and complexi-
ty of potential eligible data. Thus, the chosen meth-
odological approach as a combination of a compu-
tational and manual qualitative analysis allows for
a more saturated understanding of the discourse
arenas in question.

Agency in the context of telemedicine
as governmental practices in infrastructures

Since the discourse is in many parts interconnect-
ed, it is reasonable to combine the developments
of telemedicine and telehealth in their analysis.
This involves a shift to the socio-technical entan-
glements patients are engaged within. Most of the
many surveys on concrete usage of the possibili-
ties of telemedicine (e. g. for intensive care units:
KOENIG 2019, for Apps: ALBRECHT 2016) stay af-
firmative (LUPTON 2018: 2) and reflections on the
changing role patients have within the digitization
of healthcare are rare. If the patient is placed with-
in the focus of interest, studies stay within clinical
settings (e. g. BARDY 2019). In what follows, I exam-
ine the discursive developments that arise in the
socio-technical implementation of telemedicine
practices in German digital healthcare, including
challenges, possibilities and acceptances.

Social practices cannot be understood without
material configurations (SCHATZKI 2001: 3). With-
in the entanglements of more-than-human agen-
cy in socio-technical settings (BARAD 2003; 2007),
agency is not limited to practices of (in my case)
patients, health professionals and other human
actors involved. It is reconfigured by materiali-
ties such as devices or infrastructures with their
own agentic capacities. While discourse analysis
focuses on semiotic systems, a turn to practices
gives way to involve materialities and their agen-
cies within what RECKWITZ calls practice/dis-
course-formations (2008: 193). These formations
are heterogeneous and often compete with each
other, giving way for an understanding of discours-
esasa specific group of practices thatis embedded
within communication (ibid.: 202-203). Therefore,
health communication articulates discursive for-
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mations that make agency graspable in different
practices, providing options for new routines and
social forms (RECKWITZ 2002). When looking at
the ruptures and contradictions within practice/
discourse-formations, “boundary-making practic-
es, thatis, discursive practices” (BARAD 2003: 822)
can become visible. Agency in its relational prac-
tices in this regard is therefore strongly connected
to power relations and governmentality, since it is
articulated in discursive formations.

Power relations always contain imbalances and
are connected to knowledge, at the same time be-
ingindividualizing and totalizing (FOUCAULT 1982).
Foucault understands governmentality as a form of
power between institutionalized sovereignty, dis-
cipline and government as a practice (FOUCAULT
1991 [1979]; LEMKE 2011). It is connected to agen-
cies and technologies of the governmental state:
governing practices, disciplinary technologies and
technologies of power, “mediating between power
and subjectivity” (LEMKE 2011: 3). Therefore, gov-
ernmentality forms the guiding principle to an en-
trepreneurial self, becoming responsible for the
decisions taken and governing oneself with tech-
nologies of the self (BROCKLING 2016).

Governmentality has its core function in the
technologies of governing the population (Fou-
CAULT 1973; CURTIS 2002). Power therefore is a
construction which comes into practices within
socio-technical relations in a rather indirect form
of shaping the possible options that are available
(LEMKE 2011: 18). Overarching processes are gov-
erned without giving out rules for concrete practic-
es. Forms of power and governmentality therefore
are directed at populations rather than individu-
als - even though they of course have concrete ef-
fects on the agency of individuals. People as in-
dividual human agents become meaningful only
through their practices within the disciplinary
technologies, determined by the governmental
technologies. Therefore, not the individuals di-
rectly, but their practices are formed throughout
and incorporated via governmentality. Connect-
ing these fundamental considerations with health
as culture, LUPTON (1994; 2018) claims that medi-
cal power can become productive as a need for in-
terpretation of the body from specific discursive
viewpoints with digital health technologies being
socio-cultural artefacts that are determined by so-
ciotechnical norms and assumptions.

If we attach these reflections to infrastructures
and technologies, we get a rather detailed picture
of what digital healthcare can be about when it
comes to the implementation of telemedicine. In-
frastructures have to be understood as relational
parts of a socio-technical setting, taking into ac-
count individuals, their practices, and structures
aswell as institutions. In many regards, infrastruc-
tures work in the background, taken for granted
(STAR & RUHLEDER 1996; STAR 1999). In order to
study them and their evolution, this invisibility
has to be questioned: “Understanding the nature
of infrastructural work involves unfolding the po-
litical, ethical, and social choices that have been
made throughout its development” (BOWKER et al.
2010: 99). For the development of new kinds of in-
frastructure, as is the case in digital healthcare sys-
tems, the data has to “render a realm into discourse
as a knowable, calculable and administrable ob-
ject” (GOFFEY 2017: 371). The implementation of
telemedicine in Germany can therefore be under-
stood as an infrastructural regime in the making,
which can be well captured with a discourse anal-
ysis, focusing on the emergence of discursive con-
structions, that are to be understood as practices.

Patients’ agency within the discourse
on telemedicine

One could argue that the political and practical im-
plementation of technical infrastructures is usu-
ally accompanied by different discursive threads.
Some concern the technical feasibility, others
modes of participation. While both are often inte-
grated into one sooner or later, they are - just like
in other examples from media history (BRIGGS &
BURKE 2010) - only partially interconnected in the
implementation of telemedicine. The discourse on
challenges and possibilities of telemedicine as well
asthe acceptance of these developments is mainly
guided by the agency of politics, doctors’ associa-
tions and health insurance providers. This does not
mean thatindividual projects are not developed in
cooperation with patients, patients’ associations
or advocacy groups, but on a discursive level, dis-
cussions remain about the general potential of
telemedicine - or any other matter of digital med-
icine - and concern feasibility and financial mat-
ters first. As I will show, patients and their advoca-
cy groups are mainly talked about, but not talked
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with. Where do they have their own voice, how do
they materialize within the discourse? Where do
they stay passive or invisible and why, and is there
agency within this?

Supporting the needs of patients?
Discourse positions on telemedicine

Most documents retrieved within the webcrawl
come from medical associations and health insur-
ance providers, since both are directly confronted
with legal changes and try to have an impact on the
decisions taken on a political scale within the last
years. They are responsible for the implementa-
tion in medical practice. In addition, their mode
of communication is open and easy to find. Both
try to ponder the pros and cons of telemedicine,
but stick to the advantages most of the time. A lot
of information for doctors is given, especially on
existing projects in the context of telemedicine, on
legal conditions and technical possibilities avail-
able. If patients are addressed as well, information
is specialized and in an expert language unsuit-
ed for interested laypersons. Medical associations
state that telemedicine is a support for patients,
but stay with general assumptions of telemedicine
being faster and more detailed since supported by
technology. There are two main arguments for the
support of telemedicine: additional service for pa-
tients and the availability of new forms of data for
better health research. In both master narratives
concerning the infrastructure (STAR 1999: 385), pa-
tients are mentioned very vaguely.

Health insurance providers mostly offer tele-
medical treatment today and advertise this as an
additional service (e.g. AOK HESSEN 2019). They
therefore encourage patients to use these services.
It can be assumed that costs will as a result be re-
duced due to people contacting “only” the app or
the hotline instead of visiting a doctor. A better sur-
veillance of patients’ health behavior would be pos-
sible as well. This governmental technology is im-
plemented by most insurances, giving concrete
advice on how to choose for example an app, stat-
ing that those apps helped other patients to get a
better impression on their health and help to de-
mocratize medicine since information is available
to everyone (AOK HESSEN 2018: 10-13). They also
offer own teledoctor apps for video consultations
instead of visiting a doctor. Medical prevention,
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well-implemented within the German healthcare
system, is now to be assisted via apps and online as-
sessment for illnesses such as depression, obesity
or tinnitus (e. g. BARMER 2018: 18; BIG DIREKT 2017;
DOCDIREKT 2019; MHPLUS 2019; SBK 2019). The
association of health insurance providers points
out the possibilities for change that reside in tele-
medicine, but also references the developments as
“resulting from legal mandate” (GKV 2018: 82). The
partnerships and often non-transparent coopera-
tions between health insurance providers, doctors
and private companies, caused by an ongoing pri-
vatization of the health sector, can blur the bound-
aries of different institutions and interests in the
implementation of telemedicine (LUPTON 2018: 3).

An economic as well as a scientific perspective
points out that the potential big data made avail-
able through the digitization of health is of great
relevance. Medical associations do want the data
to be made available, in medical settings as well
as in self-tracking, to be made accessible for re-
search purposes (e.g. DEUTSCHE DIABETESHILFE
2019: 266). Foundations active in the health sector
have initiated large studies in recent years, point-
ing out that more needs to be done to achieve bet-
ter healthcare via the use of this data (e.g. BER-
TELSMANN STIFTUNG 2018: 64). The same can be
said about some politicians, aiming at a wide use
of telemedicine in order to get enough data to do
reasonable health research based on this (as in
DEUTSCHER BUNDESTAG 15/170). Within this argu-
mentation, itis assumed that the quality of medical
treatment will improve because of the availability
of data. For politicians, the latter issue is seen in
close conjunction with security of this data, but pa-
tients do not play an active role in these consider-
ations (DEUTSCHER BUNDESTAG 16/112). Data col-
lected goes to the companies developing the apps
and platforms instead of research initiatives. Even
though there are patients’ organizations actively
engaged within the field of healthcare data, these
do not become visible within the political or the
public discourse examined via the corpora stud-
ied here. GOFFEY (2017) sees an interest in this data
from the economic angle much stronger than the
connected scientific work that could enable a bet-
ter healthcare. The opposition parties in parlia-
ment in this context raise security issues and the
need for data security and argue for informational
self-determination, but not pointing to patients in
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this regard (no results were found within the pro-
tocols from legislative period 16 and 17, 2005-2009
and 2009-2013). Only single voices within politics
demand a right for patients to be involved in legal
developments, and the issue of data security as a
main concern that might keep patients from using
the functionalities.

The economic sector focuses on the opportuni-
ties but does not take risks into account at all (DE-
LOITTE 2014). Within these discussions, the role of
the patient is limited to a data generator, not even
mentioned within the conditions of an implemen-
tation of digital healthcare (STRATEGY & PWC 2016:
19). Most references to patients state rather gener-
ally that developments will help them. Patients are
talked about as those who need help that can be
granted better with technology. The medical asso-
ciation of surgeons lists potential benefits of tele-
medicine - but no risks - sorted by groups (BDC
2015). The main potential for patients is seen here
in a faster treatment with fewer risks of mistreat-
ments and better access to information. It remains
unclear on what these potential benefits are based
and whether patients were involved in these find-
ings. As BARDY notes,

the patient is situated upstream of expert knowl-
edge (interpretation, diagnosis) constituted from
life data transmitted by care devices, which are in-
stalled and self-managed in the person’s home and/
or mobile devices (smartphone and health appli-
cation, insulin pump, cycler, pacemaker). In this
process of constructing the person as an ‘autono-
mous agent’ of care, producer of data and receiver
of ‘objective’ medical knowledge, the patient ex-
perience, nevertheless, covers another practical
reality: that of the experience of the illness, of the
relationship to oneself - constitutive of an intimate
knowledge of the illness - and that of the person
who is experiencing it, whose psycho-emotional
dimension must be taken into account (2019: 60).

But patients’ agency is limited by the perspective
of experts. The association of medical specialists
even claim that doctors should have the decision
on when and where telemedicine is appropriate,
taking all agency from the patients to the doctors:
“The doctoris the one to decide if and for which pa-
tient a digital treatment is suitable” (SPIFA 2017: 3).
The role of an informed and active patient is di-
minished here, even in the form that technical
needs are addressed for the medical side only, but

not for patients. While labeling the position as pa-
tient empowerment, this association focuses on
the right of doctors to not divulge every piece of
information as “unnecessary burden” in the diag-
nosis (ibid.: 26).

Even where the patients’ organizations form
their voice, they mainly miss further involvement
and talk about patients rather than talking for or
with them. Those organizations are not included
within the consultations for the respective laws
(DEUTSCHER BUNDESTAG 19/171: 21431). Asked
about the reasons, the government answers that
in acircle of experts, these organizations are not to
be invited (DEUTSCHER BUNDESTAG 19/041: 4092).
There are no participative processes in order to in-
volve patients’ agency within the implementation
of telemedicine. The main outcomes of the web-
crawl in this regard are scientific studies, focusing
on areas such as diabetes or cardiac insufficien-
cy. The patients’ role is limited to perspectives on
their security and their acceptance of the applica-
tions developed, strongly focusing on the positive
aspects arising from technological developments,
such as reduced morbidity (e.g. DSCK 2012; KBV
2017). The telemedical infrastructure set up in rela-
tion between technology, organizations and social
practices (BOWKER et al. 2010: 106) seems to be in-
stalled without engaged participation of patients,
focusing mainly on the practices of doctors and the
broader healthcare system, and producing biases
that do not take diversity into account. Neverthe-
less, it is unlikely that this will lead to a failure of
these infrastructures, but rather to power relations
that give little room to patients’ agency in order to
keep the infrastructure intact.

When addressed as users of the electronic
health card, it is pointed out to patients that “the
highest priority is on data security and the right
to informational self-determination” (GEMATIK
2012: 2). Patients are described and addressed as
powerful here, but the focus always stays on the
perspectives of the technology making everything
easier and less time-consuming. At the same time,
patients are asked to give all of the data and respon-
sibility to the health authorities. The core agency
of the patient and its enlargement throughout the
new features remains uncertain. Patients’ advoca-
cy does not seem to criticize this. Only one position
was found with a - in comparison - rather harsh
critique by patients’ associations:
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Whether digital care for the patients is better or
worse, nobody can seriously tell at the moment.
There is no scientific work on the use and harm. But
thisis not the focal point here. Itis on more efficient
methods to reduce time and costs on the part of
the patients and the doctor in charge (DPB 2017b).

What does this mean for the practices for patients?

When it comes to the datafication of health care
and self-care, proponents in medicine, govern-
ment, and technology typically emphasize its po-
tential to prevent and mitigate the physical and
financial burdens of ‘lifestyle diseases’[...] by shift-
ing their management away from hospitals and
doctors and into the hands of empowered patients
(RUCKENSTEIN & SCHULL 2017: 262).

The discourse in many regards promises a stron-
ger agency for patients to be realized with telemed-
icine and its accompanying infrastructures, such
as the empowering of patients through the man-
agement of their own health conditions. But this
empowerment comes along with a huge amount
of responsibility for the patients in forms of invis-
ible work (STAR & STRAUSS 1999). They are seldom
addressed directly neither forming their voice, but
rather addressed as consumers and in advertising
language. This account of patients being passive
holds true for along tradition of medical-historical
settings, where patients are not given agency with
regards to their treatment and health.

There are voices within the discourse that as-
sume that digital treatments are accepted since a
number of patients uses them (DEUTSCHE DIABE-
TESHILFE 2019: 177). Others state that e. g., apps
can lead to misinformation, and risks of false se-
curity are expressed via the use of apps (ALBRECHT
2016). Also, a need for more guidance is formu-
lated, since “users of health apps have the chal-
lenge to identify a fitting and trustworthy app out
of very broad range of offers” (ibid.: 32). Patients
are treated as a homogeneous group. The agency
of patients is not visible within this knowledge con-
figuration. The same goes for the arenas of politics
and regulation, even though patients’ interests are
discussed here. There is discussion about patients,
but not with patients. Politicians assume that pa-
tients do want new developments, when discussing
the respective laws: “Many patients are waiting for
this. Many patients do want to use digital options”
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(Tino Sorge, CDU politician: DEUTSCHER BUNDES-
TAG 19/116: 765). Again, the needs of patients are as-
sumed without further clarification of where these
statements come from.

Arenas of telemedicine implementation
for patients

When looking at the discourse, there are three
main phenomena discussed that are connected to
direct change for patients: the doctor-patient rela-
tionship in general, digital information and mon-
itoring via apps and platforms and the enhanced
possibilities of treatment for chronical diseases.

Regarding the doctor-patient relationship, doc-
tors strongly argue that telemedicine does not re-
place personal consultation as a “gold standard”
(KBV 2018: 5), but rather augments it as a bridge
between appointments for continuous monitoring.
The option of using video telephony already exists.
When in 2019 remote treatment was legally imple-
mented, it came as a small part of a large legislative
package and was mentioned as a side argument
only (for the missing discussion see DEUTSCHER
BUNDESTAG 19/071; 19/086). But until 2020, video
consultations were possible only if patients visited
their doctor beforehand, so especially long-term
contacts and follow-up consultations were moved
to digital communication. The argumentation on
the enabling of video consultation focuses on the
advantages of saving time and travel distances with
this method. The aspects at the patients’ side - who
have to have not only an internet connection, but
the technical skills to start a video consultation -
as well as the social setting of a meeting in person
(HELMAN 2007: 345) are not taken into account
much by politicians and medical associations. The
“power [that] enables doctors to act in the com-
petent role demanded of them by most patients,
and which islegally and professionally prescribed”
(LUPTON 1994: 118) stays unchanged here, being
remediated (BOLTER & GRUSIN 2000) in regards
of the communication channel only.

After accomplishing pilot projects, it is possible
today to see a doctor via (video)telephone even if
doctor and patient haven’t known each other be-
forehand (KVBAWU 2019). Medical associations
aimed for an update in this regard in their argu-
ments but were divided in their valuation of per-
sonal contact. After a general decision for enabling
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remote treatment in special cases (DEUTSCHER
ARZTETAG 2018), due to the Covid-19 pandemic,
video consultation was made possible without
any personal contact or specific reasons in 2020
(KBV 2020). The infrastructure here became visi-
ble upon breakdown (STAR 1999: 382) and was ad-
justed accordingly. When forming a voice on this,
associations of chronically ill patients see a clear
proin telemedicine when it comes to regular con-
sultations to be held online or to information that
ismade available in formats such as videos or apps,
since “information can be adjusted to the needs of
the patient within his medical care (‘patient jour-
ney’)” (DPB 2017a: 17). As LUPTON states:

Rather than power being experienced by its sub-
jects as repressive (although this may happen in
some contexts), the diffuse and heterogeneous
ways in which itis exercised renders it productive,
generative of knowledges, practices and forms of
sociality (2018: 15).

Another growing sector is the above-mentioned
digital training of patients, e. g., when a new diag-
nosis makes a lot of communication necessary. In
these cases, training can be conducted via a digital
platform or app where patients are asked to inform
themselves in order to acquire the knowledge and
practical skills needed to cope with the diagnosis.
Apps and online tutorials, sometimes connected to
personal contact with medical specialists via tele-
phone or chat, serve as an addition to physical con-
tact when prescribed by doctors. While informa-
tion and interaction are seen at the center of the
range available, medical devices with treatments
are rare (ALBRECHT 2016: 17). Up to now the con-
crete use of these apps as well as the usability and
data security has not been studied much, often be-
cause apps are not developed in cooperation with
doctors or patients, but with commercial interest
(ibid.: 20-21). Within this governing technology, re-
petitive tasks of information giving and explain-
ing are outsourced from the medical responsibili-
ty and handed over to the individual patients that
have to catch up with this information, but also
with the insecurities and fears that might arise in
the context of the new knowledge about one’s own
body. This is a form of entrepreneurial self-tech-
nology (BROCKLING 2016). Apps also are available
asaform of reference or personal health or fitness
diaries, often connected to forms of tracking, in-

cluding measurements and monitoring (WIEDE-
MANN 2019; ROTTHAUS 2020), but forming a much
broader scope of digital health than telemedicine
since the healthcare system is not involved here.
The same can be said about information on health
being sought online and the forms of power (im)
balance this might have, not connected to the
healthcare system but addressed as telemedicine
in some cases (HELMAN 2007: 334-354).

At the same time, clinical treatments are ad-
vertised to be accompanied or even replaced by
an online treatment by clinics, such as a therapy
to reduce stuttering (KASSELER STOTTERTHERA-
PIE 2019) as well as best practice examples from
health insurance providers (AOK HESSEN 2019).
For specialists and chronically ill patients, there
are new ways of support, for instance digital track-
ing of symptoms such as blood sugar. When medi-
cal organizations discuss digital possibilities, they
engage with those as possible next steps and see
them as a chance for future treatment opinions,
as within the field of diabetes: “smart pumps will
make calculations for the amount of insulin to be
applied and deliver them via cloud” (DEUTSCHE
DIABETESHILFE 2019: 172). They demand a higher
level of research engagement in order to use and
strengthen the existing therapies supported by dig-
italtechnology (ibid.: 174). It is assumed that diabe-
tes is a data-intensive illness and therefore has to
be treated by making data capture as easy as pos-
sible, kept in “a standardized readable and usable
data-pool which patients, doctors and researcher
can access (with different access and usage rights)”
(ibid.: 260). A critical introspection on the implica-
tions of such a database is missing. The emergence
of infrastructure is embedded (STAR 1999: 381) into
other structures of monitoring and extends rather
than altering them. Furthermore, this is a call for
new infrastructures to be implemented, making
patients use this technology without taking their
expertise and needs into consideration.

When looking at another realm of medical treat-
ment, an early study on telemonitoring for pace-
makers puts it very clearly: The technology enables
faster interventions and “can help to raise life ex-
pectations of patients” (DSCK 2012: 49). Patients’
associations as well as doctors strongly encour-
age telemedical support for this diagnosis (KAR-
DIONETZWERK 2019). Doctors also mention that
in order to achieve positive aspects, a participa-
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tion of the patients is needed: they are the ones
that have to maintain the devices on a daily ba-
sis, make sure that an internet connection is stable
and the like. Even though they are included in the
consultations here, responsibility is given to the
patients without them having much agency in the
setup of the infrastructure or in the way their data
is used and stored. At the same time, the “range
of choices offered to users, however, is delimited
by [...] how the technologies work, what they can
or cannot do” (LUPTON 2018: 2). The technology
is assumed to make everyday life for the (chron-
ically ill) patient easier and less focused onto their
own health, therefore descriptions such as “easy to
understand”, “comfortable” or “simple” are used,
reducing patients to end-users. Only for derma-
tosis and its treatment on the basis of telemedi-
cine, could a concept paper of pro and contra be
found (BVDD 2019). The doctors’ association that
formulated this paper argues that with telemedi-
cine, there isnot only a need for accuracy and data
security, but also a sense for the need of person-
al contact and affection. Their conclusion is, that
not everything that is technically possible should
be seen as reasonable.

In all of these cases, the doctor-patient rela-
tionship becomes enhanced via technology with
its own agency, in one way or the other mediat-
ed by digital infrastructure. Whether the patient
is the one sending data - as is the case with the
monitoring of chronic illness - or the doctor is
storing information within an app or changing
the communication platform to a video, the in-
frastructure is linked to conventions of practice
and built on an installed base, to name the most
important properties STAR (1999: 381-382) sets for
infrastructures. This has impact on the power re-
lations: they are remediated within a different in-
frastructural setting.

Conclusion

When looking at patients’ agency within the dis-
course on telemedicine, it is either low or miss-
ing completely within the discourse production
on technical feasibility considered here. It can be
understood as a discursive practice that patients
remain silent. Agency is instead distributed to the
speaker positions of political, medical and clinical
professionals as well as health insurance provid-
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ers. Their main discourse positions in supporting
telemedicine focus on additional service, making
healthcare better and faster — and selling it to doc-
tors and health institutions in the first place while
not yet considering patients. Little rejection of
these developments was found. Most fundamen-
tal discussion emerged around the data generated
with the governmental technologies implemented
and its use. Nevertheless, it is promised that tele-
medicine and the infrastructural regime connect-
ed to it will lead to a rise in patients’ agency, once
implemented. In regard to arenas of telemedicine,
three main phenomena have been found that con-
nectto patients and involve changes for them. The
doctor-patient relationship is enhanced with tech-
nology in telemedical settings. Via apps and plat-
forms, information and training are delivered in a
digital format. For chronic diseases, telemedicine
plays an important role in improving continuous
monitoring. Overall, a remediation of healthcare
is manifest in this discourse arena. The different
aspects of the intense discourse/practice-forma-
tions around it focus on politics, health profession-
als and insurances.

Although there is a lot of information address-
ing patients, with regard to changing treatment or
new technologies such as apps, their interests are
captured by experts only, the agency of patients
themselves is missing. Digital healthcare could
have the opportunity to enhance patients’ agen-
cy and autonomy, but this is by now seldom an ar-
gument. This might also be grounded within the
methodological approach chosen here: a discourse
analysis, especially when conducted computation-
ally, gives rise to the most important actors. If one
would take into account for example ethnographic
approaches to the voices patients actually raise in
different constellations, the outcomes presented
here might be questioned.

In accordance with GOFFEY (2017: 375) there
is a fundamental difference between the objec-
tives claimed as desirable and the part being im-
plemented within practice so far. Power relations
guide the discourse as well as the implementation.

In the recent upswell of scholarship around the
datafication of health care and self-care, social sci-
entists have brought a great many concepts and an-
alytical frameworks to bear on a great many cases
and concerns; they have spent less time identify-
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ing the possible points of tension or internal con-
tradiction among them, or reflecting on how they
might be combined in complementary and gen-
erative ways. (RUCKENSTEIN & SCHULL 2017: 270)

The concepts of governmentality and infrastruc-
ture served well as analytical frameworks here
in order to carve out the materializations of pa-
tients’ agency within the discourse on telemedi-
cine. When population is to be seen as an object of
political knowledge and at the same time individu-
alized to take care of one’s own needs, as Foucault
describes it, digital infrastructures are capable of
moving this knowledge further on to new concrete
measurements. The discourse/practice-formation
is in many regards making patients’ agency invis-
ible, but at the same time promising a stronger
agency for patients to be realized with telemedi-
cine and its accompanying infrastructures in the
future. How these relations and contradictions
will be further transformed is yet to be established
within the evolving discourse itself.

Future Work

The work presented here did not aim to look atthe
usage of digital media within patients’ attempt to
actively engage with their illness and well-being. It
attempts to focus on the discursive level of digital
healthcare and the role of patients therein. Even
if one can assume that the “users of digital health
technologies are not simply passive recipients of
health and medical information delivered to them
by others” (LUPTON 2018: 5), this has been and is
to be studied by research focusing on the use and
appropriation of digital technologies and the dig-
ital information available to learn more about pa-
tients’ agency.

By now, the thematization of telemedicine com-
ing from patients seems to be rather low. Looking
at social media, especially at groups and forums,
the role telemedicine plays here is limited. A first
glimpse into the existing Reddit Communities Tele-
Medicine and Telehealth (REDDIT 2020), using the
semantic word field generated for the webcrawl,
shows that there is not much discussion going on.
Rather, there are professionals advertising differ-
ent possibilities and raising concrete professional
questions. Most of the posts are re-postings of me-
dia coverage, but no comments or remarks by pa-

tients. Looking at Twitter with the same semantic
word field, the tweets are in large parts filled with
professional communication and advertising for
new features possible, such as apps and tele-con-
sultations with doctors. Telemedicine and tele-
health therefore seem to remain a mostly techni-
cal discussion resembling discussions concerning
medical equipment. Future work would have to
take a closer and more systematic look into these
and other communication platforms in order to
find out more about what patients do talk about
and where telemedicine plays a role within that.
This could be more efficiently retrieved by using a
different set of search words, focusing for example
on the patients with chronic illness and the grow-
ing need and possibility to monitor in a digital way,
or on specific apps and treatments. Furthermore,
the media coverage of the discourse was not the fo-
cus of our initial webcrawl and therefore remains
to be analyzed.

In what ways are the infrastructures imple-
mented within telemedicine being questioned,
appropriated, or reinterpreted? To answer these
questions, research will have to dig deeper into the
practices of patients not being represented within
the public discourse and more closely connected to
specific diseases or treatments, with in-depth in-
terviews and other ethnographic methods. With-
in the political, economic and scientific discourse
that was captured with the corpus processed for
the study presented here, patients’ agency is low
and often stays invisible.
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Das gezahmte Leben

Computer-basierte Wirkmacht radiologischer Befunddemonstrationen
in der onkologischen Sprechstunde

MARTIN KALIN

Abstract MitHilfe von Computertechnik habensichradiologische Untersuchungsergebnisse seitden 1970er Jahren
von diffusen, schwer interpretierbaren Rontgenprojektionen weiterentwickelt zu digitalen Représentationen, die
sichauch Laieninihrer anatomischen Sinnhaftigkeit erschlieRen kdnnen. Techniken wie Réntgentomographie, Ma-
gnetresonanzund Nuklearmedizin, deren Grundlagen liber Jahrzehnte erforscht worden waren, wurden erst durch
den Einsatzdes Computers klinisch effektiv einsetzbar. Radiologisches Bildmaterial wird heute durch leichte digita-
le Verfligharkeitauch den Patient*innen medizinischer Sprechstunden demonstriert. In langen asymptomatischen
Verlaufenvon formalunheilbaren Krankheiten sind diese Bilder gelegentlich der einzige manifeste Aspekt der Krank-
heit. Inihrer zugespitzten graphischen Wirkmacht, die in digitaler Rekonstruktion und Prasentation wurzelt und im
historischen Riickblick gesehen allein zur Erleichterung derdrztlichen Interpretation optimiert wurde, vermégen die
Bilder eine Inkorporierungvon krankmachenden Befundenin das leibliche Erleben zu vermitteln. Hierdurch pragen
digitale Bilderals Artefakte die durch bessere Therapienimmerlanger werdende asymptomatische Phasen schwerer
Krankheiten existenziell. Komplement&r zu einem Bild von Philipp Ariés, der ein offen kommuniziertes sozial erleb-
tes Sterben bis zum Anfang des 18. Jahrhundertsin einem assimilierten, einem gezahmten Tod enden sah, wahrend
erdem Tod in der Medikalisierung und damit einhergehenden sozialen Tabuisierung des Industriezeitalters als ver-
wildert bezeichnete, soll an dieser Stelle die Frage nach dem Leben gestellt werden. Mittels klinischer Vignetten soll
untersuchtwerden, ob der Computerdurch die Wirkmacht scharfsichtigvorausschauender digitaler radiologischer
Technologien in formal unheilbaren Krankheitssituationen, in denen das alltagliche leibkorperliche Erleben einer
(vermeintlichen?) Gesundheit lange ndher liegt als einer tédlichen Erkrankung, an assimilativen Prozessen teilhat,
diein gewisser Weise nicht Krankheit oder Tod, sondern geradezu das Leben selbst zahmen.

Schlagworter Radiologie - Technikgeschichte - Palliativmedizin - Leiblichkeit - Kérpersoziologie -
Unheilbarkeit - Doing Illness

Einleitung

Welchen Platz nimmt der Computer in der mo-
dernen Radiologie ein? Digitale Technologie hat
die klinische Radiologie in den letzten 50 Jahren
vollstandig verdndert. Der Weg von der Rontgen-
projektion auf analoges Filmmaterial, an der sich
seit der Entdeckung der Rontgenstrahlung zu Be-
ginn des 20.Jahrhunderts bis in die 1960er-Jahre
im Wesen nicht viel gedndert hatte, zu hochaufl6-
senden graphischen 3D-und 4D-Rekonstruktionen
moderner Bildgebung ist ohne Computertechno-
logie undenkbar. Diskurse um Entstehungspraxis
und darstellende oder repréasentierende Verhalt-
nisse dieser graphischen Produkte werden in kul-

turwissenschaftlichen Disziplinen wie den Science
and Technology Studies (STS), der Praxistheorie
oder der Medientheorie umfassend diskutiert (u.a.
BURRI 2008, SANDFORT 2019).

Die iiberwiegende Mehrheit der Perspektiven
auf die digitale Verarbeitung von radiologischen
Untersuchungen des menschlichen Korpers, sei
der Blickwinkel medizinisch, medizininformatisch
oder kulturwissenschaftlich, hat einen gewichti-
gen gemeinsamen Nenner: Die Sicht des radio-
logisch untersuchten Individuums kommt darin
nicht vor. Ich spreche weder von einem zu durch-
leuchtenden anatomischen Korper, also streng ge-
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nommen einem experimentellen Substrat, noch
meine ich die juristische Person, deren Datenho-
heit diskutiert werden muss oder die Kundschaft
eines gesellschaftlich umstrittenen 6konomischen
Zweiges, der sich Gesundheitswesen nennt. Ge-
meintist ein leibkorperliches Wesen, dessen exis-
tenzielle Vulnerabilitét sich in der Regel akzentu-
iert hat, bevor es sich den Detektoren bildgebender
Verfahren {iberhaupt erst aussetzt. Gerade fiir die-
sen Menschen in einer Patient*innenrolle hat sich
das radiologische Erlebnis durch digitale Bildpra-
xis in den letzten zwei Jahrzehnten grundlegend
verandert. Wahrend bis zur Jahrhundertwende
radiologische Bilddaten als unentschliisselbare
diffuse Projektionen in Rontgenabteilungen oder
Archiven weit weg von den Augen der Patient*in-
nen lagerten, sind sie heute via drztliche Prisen-
tation auf dem Sprechzimmercomputer oder gar
selbstdndigen Download von einem Webportal als
anatomisch nachvollziehbare Rekonstruktionen
mitten in deren Blickfeld geriickt.

Im Folgenden soll im Kontext der Befundiiber-
mittlung graphischer radiologischer Daten an un-
heilbare Patient*innen ein bisher wenig beach-
tetes performatives Element der medizinischen
Kommunikation untersucht werden, dessen not-
wendige technische Bedingungen vollumfangli-
chen in digitalen Prozessen liegen. Hierzu besteht
der Artikel, im Anschluss an eine kurze themati-
sche und methodische Einfiihrung, aus drei Sdu-
len: erstens soll in einem historischen Abriss zu-
sammengefasst werden, wie der Computer im
letzten halben Jahrhundert sukzessive die Gene-
rierung radiologischer Daten, deren Formation
zu Bilddarstellungen qua Reprisentationen mit-
tels graphischer Software und schlieflich deren
elektronischen Kommunikation ermdglicht hat,
so dass sie Teil der Kommunikation in der medizi-
nischen Sprechstunde werden konnten.

Zweitens soll mittels teilnehmender Beobach-
tung in drei Vignetten (V1-V3) aus der onkologi-
schen Klinik die Patient*innenrolle in radiologi-
schen Befunddemonstrationen diskutiert werden
und untersucht werden, in welcher Art jene der
Wirkmacht radiologischer Bilddaten untersteht.
Diese wird in einer medien- und praxistheoreti-
schen Rahmung in einer Praxis kontextualisiert,
in der durch die Inkorporierung pathologischer
radiologischer Befunde, die dem subjektiven
Krankheitsverlauf weit vorgreifen, die intakte
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Leiblichkeit im symptomlosen Verlauf chroni-
scher Krankheiten digital verletzt wird. Es kann
hierbei argumentiert werden, dass komplemen-
tir zum techniksoziologischen Konzept des Doing
(Digital) Health von einem Doing Digital Illness ge-
sprochen werden muss.

Und drittens soll versucht werden, eine in der
Menschheitsgeschichte vollige neuartige Situa-
tion - den prospektiven visuellen Einblick in das
Verfallen des eigenen Korpers dem Tode zu -in An-
lehnung an Konzeptionen des franzosischen Histo-
rikers Philippe ARIES auf einen ersten Nenner zu
bringen. ARIES (2009 [1978]) sah ein offen kommu-
niziertes sozial erlebtes Sterben bis zum Anfang
des 18.Jahrhunderts in einem gezdhmten Tod en-
den, wihrend er dem Tod in der sozialen Tabuisie-
rung des Industriezeitalters als verwildert bezeich-
nete. Es wird zu fragen sein, ob in den langer und
langer werdenden symptomarmen Phasen formal
unheilbarer Krankheiten, in denen das alltigliche
leibkorperliche Erleben einer (vermeintlichen) Ge-
sundheit ndher liegt als einer todlichen Erkran-
kung, die Wirkmacht digitaler radiologischer Tech-
nologien weniger die Krankheit assimiliert, um so
in Aries’ Sinn Sterben und Tod zu zihmen, sondern
esin einem gewissen Sinne das Leben selbst ist, das
gezdhmt wird.

Patient*innen als Forschungsgegenstand:
Methodische Ausgangslage der Betrachtung

Dass die Rolle von Patient*innen im computer-
gestiitzten Bilddiagnoseverfahren bis heute sehr
marginal analysiert wurde, mag verschiedene
Griinde haben. Eine Ursache scheint in der For-
schungspraxis selbst zu liegen. Ist eine Interdis-
ziplinaritdt von theoretisch arbeitenden und kli-
nisch tdtigen Menschen im Binnenterritorium
eines akademischen Systems durchaus umzuset-
zen, wie viele der im Folgenden zitierten Studien
aufzeigen, lasst sich eine direkte Partizipation
von nicht klinisch titigen Menschen an medizini-
schen Behandlungssituationen bedeutend schwe-
rer realisieren, wie HEIMERL (2013: 32f.) in ihrer
aufschlussreichen ethnografischen Studie zum
Schwangerschaftsultraschall darlegt. Sie habe,
beschreibt die Autorin, den Zugang zu den einzel-
nen Konsultationen in Ermangelung einer klar de-
finierten klinischen Funktion immer wieder neu
bewerkstelligen miissen, indem sie sich beispiels-
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weise in der Wartezone neben potenzielle Patien-
tinnen der Ultraschallsprechstunde gesetzt habe,
um diesen dann unauffillig in den Untersuchungs-
raum zu folgen.

Auch BURRI (2008), die ein umfassende Analy-
se der Magnetresonanztomographie verfasst hat,
kam mit den Patient*innen nur im Rahmen der
Herstellung der Bilddaten in Kontakt, nicht bei der
Besprechung mit den weiterbehandelnden Klini-
ker*innen. Mit Blick auf die auffillige Unterver-
tretung der besagten Perspektive im wissenschaft-
lichen Diskurs hat mich deshalb meine eigene
Praxis geleitet. Ziel ist es, die Situation des durch-
leuchteten Individuums fiir diesen Uberblick in
den Fokus zu setzen und hierzu meinen Blickwin-
kel als klinisch tdtiger Mediziner mit Sprechstun-
dentdtigkeit an einem Tumorzentrum mit einer
technikhistorischen und medienwissenschaftli-
chen Lese der medizinischen Bildtheorie zu ver-
binden. Anhand von drei Fallbeispielen soll im Fol-
genden die postulierte Wirkmacht radiologischer
Artefakte in der drztlichen Sprechstunde illustriert
werden. Auch wenn empirische Daten zu verwand-
ten Fragestellungen zitiert werden, handelt es sich
in der folgenden Untersuchung vorerst um eine
theoretische Diskussion der von mir selbst beglei-
teten Fallstudien. Dieser Artikel erhebt damit kei-
nen Anspruch auf empirische Breite, sondern soll
vielmehr den Sachverhalt erstmals skizzieren, also
praliminar auf ein bisher wenig beachtetes Phino-
men klinischer Digitalisierung hinzuweisen, wel-
ches in empirischen Studien, vornehmlich ethno-
graphischer Art, weiter zu erforschen sein wird.
Hierzu soll die Diskussion, vor allem auch in der
medienhistorischen und -theoretischen Rahmung
der Fallstudien, einen wichtigen, neuen diskurs-
analytischen Ansatz erdffnen.

Ausgangspunkt der Forschungistalso der onko-
logische Alltag, in welchem radiologische Unter-
suchungen eine zentrale Funktion haben, nehmen
sie doch im Rahmen von Standortbestimmungen
darauf Einfluss, ob eine Therapie sich als erfolg-
reich erweist und weitergefiihrt, oder aber abge-
brochen werden soll. Radiologische Untersuchun-
gen stellen somit Leitplanken fiir teils jahrelange
Therapieverldufe dar und haben, indem sie heu-
te den Betroffenen demonstriert werden, aus sich
selbst heraus eine Wirkmacht im klinischen Alltag
und im Leben jener entwickelt. 2019 zeigte erst-
mals eine Medikamentenstudie zum metastasier-

ten schwarzen Hautkrebs ein durchschnittliches
5-Jahresiiberleben von 52 % (LARKIN 2019). Dies
bedeutet exemplarisch, dass bei diesem fortge-
schrittenen Krankheitsstadium, in dem noch um
die Jahrhundertwende praktisch alle Patient*in-
nen innert Monaten verstarben, heute unter ad-
dquater Behandlung mehr als die Hilfte nach
5Jahren noch lebt.!

Bei vielen asymptomatischen Verldufen beste-
hen die Momente, in denen die unheilbare Dia-
gnose subjektiv iberhaupt fassbar wird, in ra-
diologischen Verlaufsuntersuchungen, in denen
nicht gepriift wird, ob Tumor vorhanden ist, dies
ist in diesen Stadien meist als bekannt vorausge-
setzt, sondern in denen gemessen wird, ob der
Tumor eine Dynamik hat. Diese Situationen, die
in Gesprichen zwischen Kliniker*innen und Pa-
tient*innen unter Zuhilfenahme des Computers
stattfinden, stehen fiir die folgende Betrachtung
im Vordergrund. In dieser sogenannten ,palliati-
ven Situation®in der onkologischen Praxis, die kei-
ne Sterbesituation ist, sondern die Situation einer
formalen Unheilbarkeit, haben wir unter dem ge-
gebenen Blickwinkel zwei Entwicklungen zu ver-
gegenwirtigen, die diametral auseinanderlaufen.
Einerseits wird das Uberleben immer besser und
langer, andererseits werden die radiologischen
Technologien, mittels welcher die Krankheitsver-
laufe interpretiert werden, laufend sensitiver und
ihre Kommunikation durch digitale Graphik me-
dial ansprechender und somit eindriicklicher. Das
radiologische Bild zeigt oft schon friih subtile mor-
phologische Verdnderungen, die erst viel spéter
eine leibliche Signifikanz haben werden. Das Bild
vermittelt also in einem gewissen Sinne eine Vor-
wegnahme von kiinftigem Leid. Die Patientin, die
sich weitgehend so fiihlt, als ob sie gesund wire,
wird im Moment der Bilddemonstration nicht pri-
mir das erfreuliche Faktum erkennen, dass der
Tumor stabil ist, sondern sie wird sehen, dass der
Tumor noch da ist. Etwas zu wissen und etwas zu
sehen, dies wird im Folgenden zu zeigen sein, sind
zweiverschiedene Dimensionen. Im Gegensatz zu
der Literatur zu den geheilten Krebsiiberlebenden
auf der einen Seite und zu den Sterbenden auf der
anderen Seite, existiert bisher wenig Literatur zu
den Lebensverhéltnissen in jenem apodiktischen
Zwischenreich von normaler Lebensqualitat und
formal apodiktischer Unheilbarkeit, das dank des
medizinischen Fortschritts immer langer wird.
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Empirische Analysen zu diesem letzten er-
wihnten Aspekt, der kommunikativen Ubermitt-
lung radiologischer Bilddarstellungen an die direk-
ten Betroffene, sowie Fragen zu deren Perzeption
der Bilder und die damit situativ zu Tage tretende
praxeologische Wirkmacht sind erstaunlich rar,
in Anbetracht von Vorgédngen, die sich seit mehr
als einem Jahrzehnt tdglich dutzendfach in jedem
Krankenhaus abspielen. Anhand weniger ver-
gleichbarer Daten sollen deshalb im Folgenden
zwei funktionelle Motivationen der betreffenden
Bilderdemonstrationen postuliert werden: Einer-
seitsscheint das Bildmaterial als Evidenz in einem
drztlichen Uberzeugungsprozess zu figurieren,
némlich als Verstdndigungshilfe dahingehend,
das Faktum der unheilbaren Krankheit glauben
zu konnen, indem es mit eigenen Augen zu sehen
ist. Andererseits wird radiologisches Bildmaterial
als pddagogisches Hilfsmittel in einem Assimi-
lierungsprozess zur Erlangung von Kontrolle und
modellhaftem Verstédndnis der Krankheitsprozes-
se beigezogen.

Eswird anhand der klinischen Vignetten zu fra-
gen sein, inwiefern diese Hauptfunktionen, Uber-
zeugung und Assimilierung, in der prolongierten
unheilbaren Krankheitssituation sich als kons-
truktiv erweisen. Wenn beispielsweise (V3) eine
vollig asymptomatische Patientin durch den An-
blick ihrer unzdhligen Knochenmetastasen den
Mut verliert, ihrer liebsten Freizeitbeschéftigung
nachzugehen, die sie ungefdhrdet weiter ausiiben
kénnte, oder wenn ein Patient eine Auflockerung
in der Knochensubstanz seines Beckens durch die
computertomographische Darstellung als Loch im
Knochen interpretiert (V1), durch das er imaginar
beim Gehen seine Eingeweide gleiten spiirt, was
ihn jeweils an die sonst symptomlose Krankheit er-
innert, dann miissen wir davon ausgehen, dass di-
gitale Befunde inkorporiert werden. Digitale Auf-
bereitungen radiologischer Daten haben, anders
gesagt, an einem noch nicht ndher beschriebe-
nen Interface zwischen graphischer Repréisenta-
tion und menschlicher Existenz teil. Die spéter né-
her zuumschreibende Inkorporierungist nicht auf
einen Placeboeffekt zu reduzieren, der im Sinne
eines Subjekt-Objekt Dualismus aufzuldsen wire,
sondern wirkt leibkdrperlich existenziell.?

Indem mit der vorliegenden Untersuchung
epistemologisches Neuland betreten wird, dies
sei noch einmal betont, kann vorerst keine struk-
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turierte qualitative Analyse einer klinisch umris-
senen Kohorte prédsentiert werden. Stattdessen
soll methodisch betrachtet auf einer ersten Ebene
einerseits technikgeschichtlich, andererseits phé-
nomenologisch geprigt die Voraussetzungen der
postulierten Praxis umrissen werden und ein Vo-
kabular zu ihrer theoretischen Verortung bereit-
gestellt werden. Auf einer zweiten Ebene sollen
empirische Daten aus medizinsoziologischen und
ethnographischen Studien zusammengefasst wer-
den, die in struktureller Analogie zur vorliegenden
Untersuchung gelesen werden konnen. Schliellich
sollen auf einer dritten Ebene die klinischen Vi-
gnetten aus dem onkologischen Alltag diskutiert
werden, die bewusst nicht unter dem Blickwinkel
medizinischer Kasuistik, sondern aus einer phé-
nomenologischen Perspektive dargelegt werden.
Die Vignetten sollen einerseits mittels des im ers-
ten Teil erarbeiteten Vokabulars in einen sowohl
klinischen als auch existenziellen Kontext einge-
ordnet werden, andererseits durch Vergleich mit
den Daten der zweiten Ebene auf Analogien zu em-
pirisch Erschlossenem gepriift werden. Es handelt
sich also beim hier Dargelegten um eine vorerst
weitgehend theoretische Sondierung eines Ter-
rains, das bisher in ethnographischen, medizin-
soziologischen oder psychoonkologischen Unter-
suchungen wenig beachtet wurde, ndmlich um die
Frage nach der Art der Einflussnahme von grafi-
schen medizinischen Befunden auf die leibliche
Existenz von Menschen. Diese diskursive Liicke ist,
wie zu zeigen sein wird, dem Umstand zuzuschrei-
ben, dass in der gegebenen Situation digitale und
existenzielle Prozesse auf eine Weise verschrankt
sind, die sich einer addquaten Beschreibung im
Diskurs des biopsychosozialen Krankheitsmodells
weitgehend zu entziehen scheint.

Historische apriori der Hardware: Durchsichti-
ger Korper oder virtuelle Reprasentation?

Rein technisch gewértigen wir in der Situation der
Befunddemonstration auf dem drztlichen Compu-
terbildschirm ein Graphical User Interface (GUI),
(RIEGER 2019), an dem die Patient*innen visuell
beteiligt sind. An diesem GUT ldsst sich der Ein-
fluss der Genealogie digitaler Prozesse in Bildver-
arbeitung, Bildbearbeitung und Bildiibermittlung
auf performative Prozesse exemplarisch nachvoll-
ziehen. Hierfiir soll nun grundlegend mittels einer
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Skizze der historischen Entwicklung computerge-
nerierter Bilddaten und des damit einhergehen-
den Abbildverstdndnisses der Weg computerun-
terstiitzter Bildgebungsmodalititen in den Alltag
hiesiger medizinischer Klinik wihrend der letzten
50 Jahre nachgezeichnet werden. Als Ausgangs-
punkt erweist sich ein paralleler Abgleich von
Ultraschall (US) und CT in Bezug auf Technikge-
schichte und Rezeptionshistorie als hilfreich.

Rekonstruktion:
Schallschatten vs. anatomische Projektionen

Der erste piezoelektrische Ultraschall-Transdu-
cer wurde im Ersten Weltkrieg von Langevin, ei-
nem Schiiler Curies entwickelt, um U-Boote zu lo-
kalisieren (THOMAS 2013: 123f.) Wahrend in den
1920er-Jahren Ultraschall schon als Therapeuti-
kum genutzt wurde, zeigte sich die Entwicklung
im diagnostischen Bereich eher schleppend. In
den 1950er-Jahren wurde zweidimensionale So-
nographie-Verfahren im Bereich der Weichteil-
diagnostik im Sinne der Identifikation maligner
Formationen verfiighar (DONALDS 1958). Gleich-
zeitig entwickelte sich die fetale Diagnostik. In den
1970er-Jahren wurden die Untersuchungsresultate
im Bereich der Weichteildiagnostik durch Grau-
stufentechniken besser interpretierbar, jedoch
setzte sich im Bereich der morphologischen Dia-
gnostik maligner Erkrankungen rasch die Com-
putertomographie durch (THOMAS 2013: 135) und
beherrschte schon Ende der 1970er-Jahre zuerst
allein, dann gemeinsam mit der Kernspintomo-
graphie das Feld. Wie ist diese rasche Dominanz
technisch zu erklaren?

Unschwer nachzuvollziehen ist der Anteil digi-
taler Methodik an der Herstellung radiologischer
Bilddaten, auf die zuerst eingegangen werden
soll. Wahrend Ansitze zu Schichtbildtechniken
bereits kurz nach der Erfindung der Rontgenun-
tersuchung zu Beginn des zwanzigsten Jahrhun-
derts erste Resultate zeitigen, vermochte erst der
Einsatz digitaler Prozessierung ein dem Kliniker
dienliches Schaubild zu generieren. In der seit An-
fang der 1970er-Jahre verfiigharen Computertomo-
graphie (CT) hat der Computer bis zum heutigen
Datum trotz digitaler Allgegenwart explizit seinen
Platz im Namen behauptet, jedoch konnten auch
bei der Magnetresonanztomographie (MRT) jahr-
zehntelange physikochemische Analyseprozesse

erst digital zu medizinischen Zwecken genutzt
werden.

Die visuellen Outputs einer Ultraschallunter-
suchung des Bauches von 1975 und von 2021 pré-
sentieren sich zwar von der Auflosung her unter-
schiedlich, ein Laie wiirde die Bilder trotzdem der
gleichen Modalitdt zuordnen. Gleichzeitig konnte
er/sie auf beiden Bildern schwerlich Organe identi-
fizieren, da die Interpretation von Schallschatten
insofern fiir das ungeiibte Augen sehr komplex ist,
als dass das kegelformige Untersuchungsfeld nicht
direkt mit einer planimetrischen anatomischen
Skizze korreliert. Komplementér ist die Situation
beim Nebeneinanderlegen einer konventionellen
Brustrontgenaufnahme, einem ,funebren Licht-
bild [...] mit Flecke[n] und Dunkelheiten“ (MANN
1981 [1924]) und eines computertomographischen
Schnittbildes des Thorax in koronarer Projektion,
also frontal betrachtet. Diese Darstellung erinnert
grafisch an die Auslegeordnung des Anatomieat-
las und ldsst so Herz, Lungen, Zwerchfell, Leber-
kuppel einfach identifizieren. In diesem zweiten
Fall ist die Familiendhnlichkeit der beiden Moda-
litdten, Brustrontgen und CT, nicht ohne weiteres
ersichtlich, obwohl es sich bei beiden Untersu-
chungsresultaten um Rontgenbilder handelt, hin-
gegen konnte ein Laie dazu angeleitet werden, auf
dem CT-Bild die Organe zu identifizieren und ih-
nen ihre Position in seinem eigenen Korper zuzu-
ordnen. Diese Kluft, die zentral von der Erarbei-
tung einer visuell verstdndlichen Reprdsentation
durch die Computertomographie herriihrt, de-
ren Perzeption, wie FRIEDRICH (2010) auf Ludwik
Fleck basierend gezeigt hat, auf spezifische Seh-
und Lesekompetenzen im Sinne eines ,,Sehkol-
lektivs® zuriickgreift, ist vollumféanglich digitaler
Technik zuzuschreiben.

Ein konventionelles Rontgenverfahren hat den
Nachteil, dass es nur Projektionsbilder liefert, was
bedeutet, dass die Rontgenstrahlen zwar die ein-
zelnen anatomischen Schichten einzeln und voll-
stindig durchdringen, diese Schichten aber in der
Betrachtung, indem sich alle gleichzeitig {iberei-
nander auf ein und denselben Rontgenfilm proji-
zieren, in jedem Punkt eine Mittelung mit erhebli-
chem Kontrastverlust darstellen (BUZUG 2005: 41).3
Seithundert Jahren war versucht worden, einzelne
Schnittebenen zur besseren Analyse durch analoge
Verfahren hervorzuheben. Im Gegensatz zu diesen
immer noch konventionellen Rontgendarstellun-

CURARE 45 (2022) 1



DAS GEZAHMTE LEBEN

119

gen wirkt bei der Computertomographie nicht ein
fotographischer Film als Aufzeichnungsmedium,
sondern ein Ring aus Detektoren. Diese messen
die Signale der Strahlenquelle, die dann mittels
Fourier-Transformationen direkt zu einem digi-
talen Bild aufgearbeitet werden, in dem in jedem
Bildpunkt (Pixel) eine Graustufe die Rontgendich-
te des reprisentierten Gewebevolumens kodiert
(BORCK 2007: 268).

Reprasentation: Graphische Umsetzbarkeit
als Treiber radiologischer Technikgeschichte

Wiéhrend bei der ersten Generation der CT, wie
sie von Godfrey Hounsfield ab 1967 mit einem For-
schungsteam von Electric und Musical Industries
(EMI) entwickelt wurden und ab 1971 in London
zur radiologischen Analyse des Kopfes klinisch
eingesetzt wurden, fiir das Abtasten jeder einzel-
nen Schichtebene noch Minuten benétigt wurden
(HOUNSFIELD 1973), ermoglichte die Entwicklung
von Hard- und Software in den 1970er-Jahren all-
miéhlich klinisch vertretbare Untersuchungszei-
ten. Die darauffolgenden Geridtegenerationen
unterscheiden sich vor allem durch Anzahl und
Anordnung der Detektoren in Bezug zur unter-
suchten Person und zur Strahlenquelle mit dem
Ziel der Verkiirzung der Prozesse. Da die Zwerch-
fellbewegung zu Artefakten fiihrte, musste die
Akquisitionszeit auf eine Dauer limitiert werden,
die den moglichen Atemstopp nicht liberstieg.
1989 wurde von Willi Kalender ein Prototyp pra-
sentiert, der bei kontinuierlichem Vorschub der
Person die Daten in Form einer Spirale, oder drei-
dimensional gedacht einer Helix, abtasten konnte
(BUZUG 2005: 50f.).

Auch bei der Entwicklung weiterer Modalita-
ten, die den aktuellen radiologischen Alltag be-
stimmen, insbesondere Magnetresonanztomogra-
phie (MRT) und Positronenemissionstomographie
(PET) konnten seit Jahrzehnten bekannte physiko-
chemische Untersuchungsansétze erst durch den
Schub digitaler Technologie seit den 1960er-Jahren
in ein klinisch breit verwendbares Instrumentari-
um integriert werden. Die erste experimentellen
Kernspinmessungen wurden bereits in den 1930er-
Jahren durch Isidor Isaac Rabi durchgefiihrt. Die
Magnetresonanz von Atomkernen wurde in den
1940er-Jahren von Felix Bloch und Edward Purcell
unabhingig entdeckt. 1971 zeigte Raymond Dama-

CURARE 45 (2022) 1

dian, dass mit einem MRT-Gerdt malignes Gewe-
be mittels in vivo Tiermodellen identifiziert wer-
den konnte (THOMAS 2013: 117f.) SANDFORT weist
auf die friihe Verbindung naturwissenschaftlich
ausgerichteter Forschungsarbeit zum medizin-
technischen Markt hin, der sich um 1977 stabili-
sierte, so dass Elektronikkonzerne wie Siemens,
General Electrics oder Philips die Entwicklung der
MRT-Modalitdt mit hohen Investitionen forderten
(2019: 141).

Fiir die klinische Ganzkorper-MRT muss ein
Magnet konstruiert werden, der grof§ genug ist,
einen Menschen aufzunehmen, und in dessen
Innerem ein computerkontrolliertes Magnetfeld
erstellt werden kann, das iiber dem Korper in je-
der Richtung linear verdndert werden kann. Im
dynamischen Prozess der Bilderstellung wird ein
Radiosender und -empfianger bendtigt, der die
unterschiedlich in den Geweben verteilte Kern-
spinresonanz auslost und anschlieend das re-
sultierende Signal empfiangt (RINCK 1983: 342).
Anfang der 1980er-Jahre wurden erste MRT-Bild-
gebungen als medizinisches Diagnostikum mag-
lich. BURRI hat den Weg der MRT in der klinischen
Umgebung fiir die Schweiz umfassenden unter-
sucht (2000), 1982 nahm die Verbreitung mit dem
ersten MR-Symposium ihren Ausgang, ab 1990
begann die breitflichige Investition der Kliniken
in die Technologie, und um das Jahr 2000 fanden
sich allein in der Schweiz bereits ungefahr hun-
dert MRT-Geriéte (ebd.: 29). Die Vertrautheit mit
der bereits praktisch ubiquitdren Computertomo-
graphie wurde von den durch BURRI Befragten als
Voraussetzung fiir den erfolgreichen Einsatz der
MR-Technik gesehen, insbesondere die Fahigkeit
radiologischen Fachpersonals, die Zusammenhén-
ge zwischen menschlicher Anatomie und digital
generierter Quer-, Frontal- und Sagittalschnitte zu
erkennen und umzusetzen (ebd.: 18).

Die Akzeleration einer jahrzehntelangen Ent-
wicklung ist so auch beim MRT vornehmlich der
Rechenleistung geschuldet. Im oben referenzier-
ten Artikel (RINCK 1983), in dem das Verfahren als
neue bildgebende Methode vorgestellt wird, fin-
det sich ein Detail, das auf bemerkenswerte Wei-
se illustriert, welches Ausmafl die durch Com-
putertechnik seit den 1970er-Jahren ermdglichte
Dynamik in der Weiterentwicklung bildgebender
Diagnostik annahm. Wiahrend 1983 seit der Publi-
kation erster experimenteller computertomogra-
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phischer Daten kaum ein Jahrzehnt vergangen ist
und die CT im nicht akademischen klinischen Be-
reich iberhaupt erst ankommt, istin Bezug auf die
Untersuchungsqualitit von zerebralen CT-Schnitt-
bildern 1983 bei RINCK schon von der ,,konventio-
nellen Rontgen-Computertomographie” die Rede
(343, Hervorh. MK).

Auf einer noch komplexeren synthetischen
Ebene suggeriert seit den spiten 1990er-Jahren die
Fusion der Analyse von nuklearmedizinisch detek-
tierten Stoffwechselprozessen mit computertomo-
graphisch ermittelten anatomischen Daten, dass
biologische Prozesse, beispielsweise das Wachs-
tum von Tumoren, in der Positronenemissionsto-
mographie-CT (PET-CT) an Ort und Stelle gesehen
werden konnen. Die physikochemischen Grund-
voraussetzungen fiir die nuklearmedizinische Mo-
dalitidt wurden ebenfalls bereits seit den 1940er-
Jahren entwickelt, der erste Flachendetektor fiir
eine klinische Verwendung wurde 1968 prisen-
tiert, der erste Ringdetektor 1974 (THOMAS 2013:
190f.) Beider heute gingigen PET-CT wird dem Pa-
tienten ein radioaktiv markierter Tracer gespritzt,
der im Korper verstoffwechselt wird und auf diese
Weise den Glukosestoffwechsel verfolghar macht.
Aufgrund des schnelleren Stoffwechsels von Tu-
morzellen wird der Tracer vom Tumor verstarkt
aufgenommen, so dass es zu einer Anreicherung
kommt, die nuklearmedizinisch detektiert und in
der Fusion mit einer parallel durchgefiihrten CT
anatomisch lokalisiert werden kann (BEYER et al.
2002: 24-34). Zu den bereits besprochenen compu-
tertechnischen Rekonstruktions- und Visualisie-
rungsprozeduren kommen weitere hinzu, wie die
Farbcodierung der Aktivitdtsareale (PET) und ihre
Koordination mit den zugehd6rigen anatomischen
Arealen (CT) (RATIB 2004: 47f.)

Zwischen der Auflistung physikalischer Daten
und dem Erstellen von Bilddarstellungen durch
graphische Software, die sich bis heute in ihren
bildgestalterischen Elementen am anatomischen
Préaparat und am Operationssitus orientiert, liegt
nicht nur ein weiter Weg, sondern auch eine wei-
terhin bestehende Kluft zwischen wissenschaftli-
cher Objektivitdt einerseits und abstrahierender
Anschaulichkeit von Bilderwelten andererseits.
Radiologische Simulacra, so wird zu zeigen sein,
haben sich als Artefakte in der medizinischen Pra-
xis langst aus ihrer Beschrankung auf die graphi-
sche Punkt-zu-Punkt-Darstellung unzéhliger syn-

chroner wissenschaftlicher Experimente an einem
menschlichen Korper freigespielt.

Datentransfer: Wege vom Speichermedium
in den Diskurs

Aufeiner dritten Ebene digitaler Prozesse sodann
miissen nach Detektion und graphischer Prozes-
sierung die erstellten Abbilddaten zu dem be-
trachtenden Auge verflighar gemacht werden.
Urspriinglich war dies ein rein &rztliches Auge.
Indem gerade primair digitale radiologische Da-
ten aus der Computertomographie nicht mehr auf
Film ausgedruckt werden, sondern seit den 1980er-
Jahren elektronisch weitergeleitet werden kénnen,
lassen diese sich vollelektronisch auf computer-
basierte radiologische Workstations {ibermitteln
und in der Folge auf die Desktops des &drztlichen
Personals der klinischen Abteilungen. Dort tref-
fen sie schlussendlich auch auf das Auge der Be-
troffenen selbst.

SAUNDERS spricht noch in den 1990er-Jahren
von der Schliisselszene des ,, Doc@Box“ (2008: 3),
in welcher drztliches Personal zur Visionierung in
einer geradezu mythischen Szene die Kopfe iiber
einem Leuchtkasten zusammensteckt. Die Pa-
tient*innen waren aus dieser Urszene schon aus
technischen Griinden ausgeschlossen. Rontgenbil-
der waren physisch als Einzelabzug vorhanden, oft
unauffindbar oder unterwegs zwischen Kliniken.
Ab den 1980er-Jahren werden Konzepte der elekt-
ronischen Speicherung und Weiterleitung von ra-
diologischen Daten unter dem Begriff Picture Archi-
ving and Communications System (PACS) umgesetzt.

Die Hauptanforderungen an PACS-Systeme
sind ein verbesserter Zugriff auf Bild- und Be-
fundinformationen, erhéhte Zuverldssigkeit fiir
das Auffinden von Bildmaterial, vereinfachte Ma-
nipulation von Bilddaten und die Ubertragung von
Bilddaten zwischen geographisch entfernten Or-
ten (LEMKE 1988: 189f.) In deutschen Universitats-
krankenhiusern werden Ende der 1980er-Jahre be-
reits 20-30 % aller bildgebenden Untersuchungen
digitalisiert, im nichtakademischen Bereich erst
weniger als zehn Prozent. Noch Ende der 1990er-
Jahre gestaltet sich die Verkniipfung radiologi-
scher Arbeitsbereiche schwierig, indem die ver-
schiedenen entstehenden digitalen Kliniksysteme
nur schwer kompatibel sind (RAU 1999). Faktisch
kann erst Ende der 2000er-Jahre von einer grof-
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tenteils digital vernetzten Radiologie ausgegangen
werden (HEROLD & MILDENBERGER 2020: 487).
Schon wenige Jahre spater konnen Patientinnen
ihre eigenen Bilder auf Webportalen selbst be-
trachten (ALARIFI 2020).

Medizinische Bilder digital lesen und manipulieren:
eine neue Form der medizinischen Kommunikation

Zuniéchst noch abseits vom Patient*innenblick
hielten die erlduterten digitalen radiologischen
Prozesse in der zweiten Halfte der 1970er-Jahre
Einzug in die klinische Praxis. 1977 bereits wid-
mete die deutsche Zeitschrift Der Radiologe der CT
eine gesamte Ausgabe, denn , keine andere Unter-
suchungsmethode im Bereich der Radiologie hat
seit der Erfindung der Rontgenréhre eine derarti-
ge epochemachende Entwicklung eingeleitet wie
die Computer-Tomographie“ (LOHR 1977: 177). Im
nichtakademischen Bereich verlduft die Entwick-
lung etwas verzogert. In einem schweizerischen
1000-Betten-Akutspital beispielsweise wird 1981
ein erster Computertomograph installiert, der je-
doch schon 1983 die Ultraschall-Modalitdt iiberholt
(VOEGELI 1985).

Bei der CT ist folglich die Verfiigbarkeit digita-
ler Prozesse auf mindestens zwei verschiedenen
Ebenen als conditio sine qua non am schnellen
Erfolg der Modalitét beteiligt. Technisch grundle-
gend ist die Integration der Sensordaten. Fiir den
klinischen Anwendervorteil ist jedoch die zweite
Komponente, die Umsetzung in ein graphisches
Produkt mindestens dhnlich wichtig. EVERETT er-
kennt das Zusammenspiel dieser Faktoren schon
1977, als nur wenige dieser ausgekliigelten Abbil-
dungsgerite in allgemeiner klinischer Nutzung
stehen:,,Die auf Computer basierende Bildherstel-
lungs- und Darstellungstechniken kénnen den CT-
Untersuchungen zusétzliche anatomische Infor-
mationen hinzufiigen. Es bleibt eine Aufgabe der
Informationsaufnahmeund geeigneter Darstellungs-
manipulation (146, Hervorhebung MK).

Klinische tédtige Radiolog*innen hitte mit einer
numerischen Liste, einem schriftlichen Code als
Resultat der tomographischen Untersuchung we-
nig anfangen kdnnen, erst recht wiren sie nicht
auf die Idee gekommen, diese Daten den Pati-
ent*innen zu demonstrieren. Man muss sich vor
Augen halten, dass die erste Generation der Com-
puter noch nicht mit einer elektronischen Bildaus-
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gabe verbunden war (KORN 2005: 78f.).* Obwohl
der Output der Computertomographie ein digitaler
ist, wurde er bis liber die Jahrtausendwende hin-
aus zur Beurteilung und Demonstration vornehm-
lich auf traditionellem Rontgenfilm ausgedruckt.
Einerseits hingt dies mit der Auflésung der Mo-
nitore zusammen, die erst in den 2000er-Jahren
in befriedigender Qualitit fiir den breiten klini-
schen Bereich verfiigbar und erschwinglich wur-
den, andererseits war die konventionelle Radiogra-
phie, die bis heute ihren Anteil am radiologischen
Tagesgeschift hat, an den klassischen Rontgenfilm
gebunden, so dass Radiologie-Rapporte nicht digi-
tal prasentiert werden konnten. Eine direkte Di-
gitalisierung konventioneller Rontgenprojektio-
nen durch Festkorperdetektoren wurde in Europa
durch eine Kooperation der Firmen Siemens und
Thomson Anfang der 1990er-Jahre initiiert (FLOHL
1998: 156), wurde Mitte jenes Jahrzehnts klinisch
erprobt und fand nach dem Millennium den Weg
in den klinischen Alltag.

Was der Computertomographie in ihrer Ver-
breitung gegeniiber der konventionellen Ront-
gentechnik, und wie gezeigt auch gegeniiber der
Ultraschallmethodik, im klinischen Bereich den
entscheidenden Vorteil verschafft, ist also die
Manipulation und digitale Bearbeitung des Bil-
des schon im Entstehen, als Reprisentation, die
nicht mehr als Projektion eines Objektes (Kor-
per) auf einen Film fillt, sondern in einem Pro-
zess aus Aufzeichnung von Signalen entsteht, die
direkt mit dem Computer gekoppelt werden, um
als Verbildlichung mittels eines GUI an einem Mo-
nitor manipuliert zu werden. Das Bild kann nicht
erst interpretiert werden, wenn es als starres Ab-
bild schon vorhanden ist, sondern es wird in An-
passung an die Sehgewohnheiten der Betrachter,
die vom pathologischen Pridparat oder anatomi-
schen Skizze herkommen, gemacht. Die vom An-
fang der Rontgentechnik an gestellte Frage nach
dem mimetischen Aspekt von Rontgenaufnahmen
tritt so in den Hintergrund, indem eine ,,Abtaste-
und Rechenanlage” (BADAKHSHI 2002: 41). Objekt-
schichten in verschiedenen Ebenen abtastet und
die Werte in digitale Daten umwandelt, die mittels
mathematischer Operationen in Form einer Gra-
phik als Graustufenverteilung auf einem Display
sichtbar gemacht werden.

Fiir das radiologische Auge ist das Ziel dieser
Manipulationen, etwas sichtbar zu machen, was
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nicht offenkundig ist, also beispielsweise eine ver-
dédchtige Lasion und ein Artefakt unterscheidbar
zu machen, oder tumordses Gewebe sich mog-
lichst deutlich von normalem Gewebe abheben
zu lassen. Anders gesagt, es findet aus funktionel-
len Griinden bereits auf dem Weg zum fertigen
graphischen Produkt eine willentliche Uberhohung
der morphologischen Verhiltnisse statt. Aus se-
miotischer Sicht kénnte man diese Uberhéhung
als eine Verschiebung sehen. Das entstandene Bild
als graphische Reprisentation namlich darf nicht
mit der Sache verwechselt werden, auf die es zeigt.
,Das Bild ist ein Etwas, das,fiir etwas' steht” (Wyss
2014: 11).

Fiir die Frage nach dem Verhiltnis von Men-
schen mit unheilbaren, aber symptomarmen Er-
krankungen zu Bildern aus ihrem eigenen Korper-
inneren ist diese letzte Feststellung von enormer
Wichtigkeit. Jenen Patient*innen, denen eine gra-
phische Darstellung présentiert wird (,Ich mdchte
mit eigenen Augen sehen, wie es um mich steht®),
ist die Reflexion der ,ikonischen Differenz* (ebd.)
zwischen Bild und Korper nicht geldufig, sie glau-
ben, sich selbst abgebildet zu sehen. Je mehr nun
der pathologische Befund zum Zwecke der besse-
ren Sichtbarkeit tiberh6ht wird, umso weiter wird
die Kluft zwischen objektiviertem Korper im Bild
und eigenem Leibkorper.

Aus der Sicht der Betroffenen stellen sich zwi-
schen CT und MRT zwei Hauptunterschiede dar:
Einerseits graduiert MRT durch verschiedene Un-
tersuchungssequenzen und die Anwendung von
unterschiedlichen Kontrastmitteln die morpholo-
gische Differenz zwischen gesundem Gewebe und
Tumorgewebe steiler als CT, was in der entspre-
chenden graphischen Umsetzung zu einem diffe-
renzierteren, auch visuell schrofferen Bild fiihrt.
Andererseits ist die Untersuchungsprozedur der
MRT durch die geschlossenen Systeme belasten-
der und generell zeitaufwandiger.

Die aus Patient*innensicht wohl eindriicklichs-
ten Untersuchungsbefunde aber stammen von
der PET kombiniert mit der CT (PET-CT), da hier
durch eine Fusion, also durch eine digitale Uber-
einanderprojektion von morphologischen und
metabolischen Daten in eine anatomische Ganz-
korper-Kartierung, einen Homunculus mitleuch-
tenden Arealen, suggeriert wird, der Tumor konne
bei seiner fatalen Tatigkeit direkt beobachtet wer-
den. Aus eigener klinisch onkologischer Erfahrung

(publizierte Daten fehlen hierzu) werden PET-Bil-
der im Verhéltnis zu ihrem Anteil an durchgefiihr-
ten radiologischen Untersuchungen {iberpropor-
tional haufig in der Sprechstunde demonstriert
(,Der Tumor sitzt dort, wo es leuchtet”, sagte eine
Arztin zum Patienten).

Die Intention der Farbcodierung der suspek-
ten Areale im graphischen Output besteht in ei-
ner moglichst raschen Identifikation durch das
begutachtende Auge. Géngig ist die hot metal scale
(HOFMAN 2016: 3), welche die Aktivitat des betref-
fenden Areals in aufsteigender Intensitit von rot
iiber gelb bis weillglithend codiert. Auf diese Ska-
la bezieht sich der Ausdruck, der Tumor sei dort,
,wo es leuchtet, der in radiologischen Demonst-
rationen verwendet wird. Wie viele digitale Pro-
zesse zwischen einer Abbildung eines kranken
Korpers und der Repréasentation des PET-CT ste-
hen, ist klinisch und technisch Tatigen zwar klar,
es wird ihnen aber nicht moglich sein, diese im
Rahmen ihrer Befunddemonstration dem Gegen-
tiber durchsichtig zu machen. Die Patient*innen
wiederum werden die gefdhrlich glithenden Fle-
cken in ihrem Innern oft buchstéblich verstehen
und mehr noch, wie spiter gezeigt werden soll, sie
durch die grafische Moglichkeit der anatomischen
Lokalisierung in ihr leibk6rperliches Empfinden
integrieren.

Die notwendigen Bedingungen fiir eine aus
medizinischer Sicht zielfiihrende Demonstration
von radiologischen Bildern an Patienten in Form
von drei Elemente der Digitalisierung, ndmlich
Rekonstruktion, graphische Pridsentation und
elektronische Ubermittlung, sind damit seit der
Jahrhundertwende gegeben und stellen fiir Pati-
ent*innen und die sie behandelnde Kliniker*innen
bestimmte Herausforderungen. Was aber sind die
Motivationen dieser Demonstrationen in der Kon-
tingenz der medizinischen Sprechstunde, und wie
sind sie wissenschaftlich zu evaluieren und zu re-
flektieren?

Doing (digital) illness: Die Nutzung von
digitalen Bildern in der Beratungspraxis

Durch die aufgezeigten digitalen Mechanismen ist
eine demonstrierbare computertomographische
Rekonstruktion, falls die Hierarchisierung der Kli-
niksysteme dies zuldsst, auf dem Bildschirm des
Sprechzimmers verfiighar, noch bevor eine radio-
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logische Beurteilung erfolgt ist, oder im Extrem-
fall, bevor der/die Patient*in selbst den Weg von
der Radiologie-Abteilung in die Medizinische Kli-
nik zuriickgelegt hat. ,Da sind sie ja“ sagte eine
Onkologin zum eintretenden Patienten, dann auf
eine CT-Prasentation weisend, ,,auf meinem Bild-
schirm sind Sie bereits angekommen.” Eine nicht
reprisentative Umfrage unter 14 medizinisch on-
kologisch in der Schweiz titigen Spezialist*innen
zeigt, dass mit einer Ausnahme alle der Befragten
radiologische Bilder in der Sprechstunde demons-
trieren.®

CARLIN und Mitarbeiterinnen (2010) haben die
arztliche Seite im Rahmen einer Studie zur Wahr-
nehmung von PACS-Systemen durch Radiologin-
nen und Allgemeinmediziner untersucht und rap-
portieren, dass Allgemeinmediziner*innen in der
Radiologie-Demonstration einerseits ein didakti-
sches Erklarungswerkzeug fiir anatomische Ver-
héltnisse sehen und andererseits eine Argumen-
tationshilfe in zweierlei Hinsicht (82f.) In Fillen
namlich, in denen das Rontgenbild keine patho-
logischen Befunde zeigt, soll es verangstigen Pa-
tient*innen Sicherheit vermitteln. Wird hingegen
eine manifeste Krankheit zu wenig ernst genom-
men und das dementsprechende pradisponieren-
de Verhalten nicht gedndert, soll das Bild als Moti-
vationshilfe dienen. Zitiert wird von CARLIN et al.
beispielsweise ein Allgemeinpraktiker: ,,I want to
show people the extent of the damage [...] because
it’s more shocking for patients if you can show
them some sort of abnormality.“ (ebd.: 83) Die Rah-
menbedingung der angedeuteten Bilddemonstra-
tionen wird klar im Digitalen verortet: ,I mean in
the past [without PACS] we've just never had the fa-
cility to do that, because we never get the films, the
hospitals won't let them leave the hospital.“ (ebd.)
Auf die Frage der metastasierten Krankheitssitua-
tion bezogen, dies sei vorweggenommen, kann das
Bild wenig Sicherheit vermitteln, weil es selbst in
der angestrebten stabilen Tumorsituation nie Ge-
sundheit vermittelt.

THE et al. (2003) haben beobachtet, dass radio-
graphische Bilder verwendet wurden, um Pati-
ent*innen, die angesichts ihres nur leicht beein-
trachtigten subjektiven korperlichen Zustandes
entweder das Ausmaf ihrer Tumor-Diagnose nicht
ermessen konnten oder die Diagnose fiir eine Ver-
wechslung hielten, zur Einwilligung in eine Che-
motherapie zu motivieren (ebd.: 119). Sie sehen
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darin eine drztliche Einflussnahme auf die Selbst-
wahrnehmung der Patient*innen, die lernen, dass
sieihren eigenen Korpersensationen keinen Glau-
ben schenken kénnen, und dass das radiologische
Bild eine verlésslichere Informationsquelle iiber
ihren Zustand darstellt. Ganz abgesehen von der
Frage nach der ethischen Beurteilung dieser Pra-
xisin einem handlungstheoretischen Verstdndnis,
geht klar aus der Situation hervor, dass der Tech-
nik hier eine leibliche Wirkmacht zukommt, dass
sich also ,,der wissenschaftlich-technische Zugriff
auf den Korper [...] auch in die alltdgliche Selbst-
wahrnehmung einzulagern beginnt® (NIELSEN
2014: 42f.) Aus medizinischer Sicht kann das Bild
zudem zu einem besseren Verstidndnis der Krank-
heit beitragen. Betroffene geben an, sich durch die
gemeinsame Bildbetrachtung mehr als autonome
Akteure der Behandlungssituation im Sinne des
Informed Consent zu fiihlen (CARLIN 2010: 4) Der
emotionale Aspekt in der radiologischen Selbst-
betrachtung ,viewing one’s ,invisible body“ (5)
scheint jedoch sehr abhingig von der prognosti-
schen Situation; wiahrend Bilder ohne Pathologien
eher entlasten, vermogen klar sichtbare Patholo-
gien die Unsicherheit und Betroffenheit eher zu
akzentuieren.

Die drztliche Intention der Bilddemonstration
muss folglich am ehesten unter dem Begriff der
Assimilation subsumiert werden, indem in Anbe-
tracht des Fremden, der Erkrankung, die als Be-
drohung in das Leben tritt, versucht wird, ,,dem
Geschehen eine Bedeutung zuzumessen, die, in-
dem sie an Vertrautes ankniipft, dazu fiihrt, dass
die Krankheit, das Neue assimiliert, verarbeitet
werden kann.“ (FISCHER 2005, 43, Hervorh. MK).
Durch die Sichtbarmachung der Pathologie und
ihrer pddagogischen Erhellung (CARLIN 2014: 3) im
Lichte einer naturwissenschaftlichen Erklarungs-
theorie soll einerseits ein Konstrukt von Kontrol-
le suggeriert werden und sollen zweitens auf der
kommunikativen Ebene anlehnend an ein operati-
onelles Geschiftsmeeting die Fakten offen auf den
Tisch gelegt werden (CARLIN 2010: 4).

Die solchermallen unterlegte Indikation einer
Assimilation, diesistleicht einzusehen, geht zent-
ral von einem mimetischen Ansatz aus.® Die radio-
logische Maschinerie strebt aber aus sich heraus
langst nicht mehr die Erstellung einer abbildlichen
Présentation an, sondern verarbeitet Daten und
stellt sie als Zwischenprodukte in graphischen Re-
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prasentationen dar, die auf verschiedensten Ebe-
nen modifiziert werden konnen, welche von Pati-
ent*innenseite schwerlich reflektiert werden. Das
folgende erste klinische Beispiel mag dies verdeut-
lichen (V1, Patient, 74 Jahre, an Multiplem Mye-
lom erkrankt).

Ein Patient in meiner Sprechstunde, der unter ei-
nem zu jenem Zeitpunkt symptomlosen Knochen-
markstumor litt, einer Zufallsdiagnose innerhalb
einer Routineuntersuchung, sagte, er sei aus allen
Wolken gefallen, als man ihm das grof3e Loch in
seinem Beckenknochen gezeigt habe. Jetzt, da er
darum wisse, spiire er aber oft beim Gehen, wie et-
was durch dieses Loch gleite und wieder zurtick.
Die Assoziation des Patienten eines Lochs im Kno-
chen bezog sich auf eine pathologische Auflocke-
rungszone im Knochen, eine Osteolyse, die durch
den speziellen Knochenkontrast der MRI und die
3D-Rekonstruktion fiir ihn nicht wie eine morpho-
logische Alterierung der Knochensubstanz wirk-
te, sondern wie ein schwarzes, durchgingiges
Loch. Auf die Frage, wie sich das Hindurchgleiten
von Gewebe durch das (imaginére) Loch anfiihle,
sagte Der Patient: ,,Es ist unangenehm, aber kein
Schmerz... Ich kann es Thnen nicht beschreiben ...
es ist ganz anders, Sie miissten es selbst fiihlen.
Aufjeden Fall erinnert es mich in diesem Moment
daran, das da halt etwas nicht stimmt.“

Die Wirkmacht, die das radiologische Bild in dieser
Situation ausiibt, ist den drei definierten prozes-
sualen Beteiligungen des Computers zuzuordnen,
welche die Differenz zur konventionellen Radiolo-
gie determinieren: Eine konventionelle Rontgen-
projektion vermag eine Osteolyse nicht in drei
Dimensionen scharf abzugrenzen; das resultie-
rendes graphische Produkt auf einem konventio-
nellen Rontgenfilm ist eine Verschattung, deren
Interpretation das radiologisch geschulte Auge
verlangt, nicht ein schwarzes Loch, das sich dem
Laien so darstellt; und endlich wire der betreffen-
de Rontgenfilm wohl nicht unter viel Aufwand aus
der radiologischen Abteilung geholt worden, um
ihn ungefragt dem Patienten vorzulegen.

Der Patient ist nun in zweierlei Weise der Wirk-
machtdieser digitalen Konstrukte ausgesetzt. Ers-
tens verleiht sie einer symptomlosen Krankheit,
die fiir ihn streng genommen nur als Diagnose
existiert, eine existenzielle Realitét. Zweitens er-
lebt er eine leibliche Sensation, die kein nachvoll-
ziehbares objektiv korperliches Korrelat hat, son-

dernihm auf einer anderen Ebene vermittelt wird
(»ich kann es Thnen nicht beschreiben®). Wie ist
nun diese Ebene, die offenbar zugleich eine digi-
tale Ebene, wie eine leibkorperliche ist, in der sich
also technische und organische Prozesse in einer
Kklar digitalen Sensortechnologie iiberlappen und
verschalten (ANGERER 2017) ndher zu fassen?

Der Computer und die Digitalisierung werden
in vielen Bereichen der Reflexion medizinischer
Praxis in einem offensichtlichen Sinngefiige ver-
ortet. Man denke beispielsweise an die Fragen um
Datenhoheit und Datensicherheit, die im Lichte ju-
ridischer Formalismen ethisch zu beurteilen sind.
Das an dieser Stelle thematisierte Interface jedoch,
fiir das wohlgemerkt der Computer die conditio sine
quanon darstellt, entzieht sich auf eine subtile Wei-
se sowohl herkdmmlicher geisteswissenschaftli-
cher Begrifflichkeit, wie auch quantifizierter medi-
zinischer Lebensqualitdtsforschung; die Pointe ist
POTT (2004) geschuldet, der als Palliativmediziner
sehr feinsinnig statuiert, dass die seelische Befind-
lichkeit des Tumorkranken, ganzim Gegensatz bei-
spielsweise zu der Linderung seiner Schmerzen,
nicht messbar ist (19).

GEHRING (2006) hat die digitale Seite dieses hier
zu erhellenden Interface einmal einen Datenkorper
genannt, der neben den Stoffkérper getreten ist, so
dass zwei Leiblichkeiten ineinander gleiten und
am Schluss unklar bleibt, welche dieser Leiblich-
keiten die Normalitat bestimmt (71f.) Aus der Sicht
des unheilbar erkrankten Menschen geht es nicht
um eine Normalitdt im diagnostischen Sinn, also
krank oder nicht krank, sondern um die Normalitét
der je eigenen Lebenswelt, also, um auf den Pati-
enten in V1 zuriickzukommen, um die Frage, wie
jenesvon ihm aus dem Datenkorper extrapolierte
»Loch im Knochen® (V1), das keinerlei Korrelat in
seinem Stoffkérper hat, seinen sinnlich erfahrba-
ren Alltag beeinflusst, wenn er seine Eingeweide
hindurchgleiten spiirt, eine Kérpersensation, die
er nicht zu beschreiben weil} (,es ist ganz anders,
Sie miissten es selbst fiithlen®, ebd.) und die auf
eine nie untersuchte Weise im Digitalen fuf3t. LA-
TOUR (2004) weist darauf hin, dass der Mensch sei-
ne Sinne nicht nur schérfen kann, sondern durch
die Praxis lernen kann, durch neue sinnliche Ele-
mente iberhaupt affiziert zu werden. Er nennt das
Beispiel des Parfiimeurs ,Le Nez“, der mit Hilfe ei-
nes Duftstoff-Kits Duftkontraste zu erkennen lernt,
die zuvor fiir ihn nicht existiert haben (206f.) Er-
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hellend fiir das Verstédndnis des an dieser Stelle zu
analysierenden Beriihrungspunktes zwischen Di-
gitalem und Leiblichem liefert LATOUR eine Kritik
des Topos, dass der Patient im Krankenhaus ,auf
seine Befunde reduziert wird":

When you enter into contact with hospitals, your
,srich subjective personality’ is not reduced to a
mere package of objective meat: on the contrary,
you are now learning to be affected by masses of
agencies hitherto unknown not only to you, but
also to doctors, nurses, administration, biologists,
researchers who add to your poor inarticulate body
complete sets of new instruments - including may-
be CAT-scans. (ebd.: 226, Hervorh. MK)

Dieses auf den ersten Blick kontraintuitive ,,Erler-
nen“ einer verletzenden Praxis, deren Outcome
schlussendlich schédlich ist, kann auch symboli-
sche Vulnerabilitdt genannt werden, namlich die
Pradisposition fiir die schédliche Affektion durch
medizinische Befunde, die sich nicht auf einen
abstrakten Informationswert reduzieren lassen,
sondern eine leibkorperliche Wirkmacht entfal-
ten (KALIN et al. 2021). Dasjenige, was den Patien-
tenin V1buchstébliche auf Schritt und Tritt beglei-
tet, das Hindurchgleiten seiner Eingeweide durch
ein imaginéres Loch, ful$t in der Symbolkraft der
computertomographischen Rekonstruktion, die
urspriinglich darauf ausgerichtet war, die Auf-
merksamkeit der befunderhebenden Arzt*innen
moglichst effektiv auf die Osteolyse zu lenken. Das
Augenmerk muss sich also, um wieder mit LATOUR
(2004) zu sprechen, in dieser Situation nicht auf
eine objektivistische Reduktion richten, sondern
auf die Wesenheit des Interface von Digitalem und
Leiblichem, also nach etwas Zusétzlichem, etwas
noch nicht begrifflich Fassbarem. ,,Far from being
less [when being processed by a hospital], you be-
come more“ (226).

Obwohl der palliativmedizinische Bereich, der
seine Kernkompetenz ausdriicklich nicht mehr al-
lein in der Sterbebegleitung sieht, sondern auch in
der Symptomkontrolle teils jahrelanger unheilba-
rer Krankheitsverldufe, viel Energie in die Evalu-
ierung digitaler Hilfsinstrumente zur Symptom-
kontrolle steckt (FINUCANE 2021), liegen keine
Daten zu dem hier besprochenen allgegenwarti-
gen digitalen Prozess innerhalb der Sprechstun-
densituation vor. Dies mag damit zusammenhén-
gen, dass die Affektion durch den medizinischen
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Befund, das ,Loch im Knochen® (V1), sich nicht
auf den herkémmlichen quantifizierenden Skalen
der Lebensqualitdtsforschung abbildet, insbeson-
dere nicht auf der Schmerzskala, denn es ist ,kein
Schmerz“ (ebd.). Die weiter oben zitierten empi-
rischen Studien zum Thema bedienen sich in ih-
rer Methodologie dann auch keiner quantitativen
Ansitze, sondern arbeiten ethnographisch. Es ist
davon auszugehen, dass die hier statuierte Praxis
nur im Sinne einer teilnehmenden Beobachtung
ethnographisch tiberhaupt zur Kenntnis gebracht
werden kann (AMANN & HIRSCHAUER 1997: 21),
indem verschiedene Methoden sich in einem An-
satz verschranken miissen. Ohne den Hintergrund
von Medizingeschichte und STS sind grundlegen-
de Aktanten der betreffenden Praxis, die digitalen
Artefakte, nicht einzuordnen. Ohne einen sozial-
philosophischen Blickwinkel hingegen bleibt die
Position der Patient*innen in der Konfiguration
obskur. Umin den hier vorliegenden prilimindren
Uberlegungen auf engem Raum einen ersten Ein-
druck der Situation zu geben, wurden die Beispie-
le dann auch bewusst auf qualitative Inhaltsanaly-
sen komprimiert, die sich Sprechstundennotizen
zunutze machen (MAYRING 2007). Die postulier-
te Verankerung einer Wirkmacht im digital Bild-
lichen kann folglich am besten durch ein weiteres
Kklinisches Beispiel (V2, Patientin, 63 Jahre, leidet
an metastasiertem Brustkrebs) illustriert werden:

Eine Patientin berichtet der Arztin, sie habe
Schmerzen im Unterleib, seitdem ihr Dr. B. die
gelb leuchtende Stelle an der betreffenden Stel-
le in ihrer PET-CT-Untersuchung gezeigt habe.
Wahrscheinlich habe sie die Schmerzen davor
verdréngt, sagte sie, sie habe sich normal gefiihlt,
aktuell aber seien die Schmerzen fast dauernd vor-
handen, und sie miisse Schmerzmittel einnehmen.
Bei Konsultation der betreffenden PET-Bilder zeigt
sich, dass die gelb leuchtende Stelle, auf die sich
die Patientin bezieht, die Metastase, an einer ganz
anderen Stelle als der von der Patientin assoziier-
ten schmerzenden Lokalisation befindet, nim-
lich nicht im Unterleib, sondern im Oberbauch
innerhalb des Lebergewebes, welches gar keine
Schmerzrezeptoren besitzt. Nach dieser Erklarung
sind die Schmerzen in den folgenden Sprechstun-
den bei der Patientin kein Thema mehr, auch die
Schmerzmittel nicht. Jedoch hat die Patientin nun
das Gefiihl, ihre Haut sei , gelbsiichtig®, da ja die
Leber angegriffen sei an der gelb [!] leuchtenden
Stelle. Laborchemisch gemessen ist ihre Leber-
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funktion vollkommen normal und wird von einer
einzelnen Metastase naturgemass auch nicht be-
eintréchtigt.

Die gelb leuchtende Stelle, die einer digitalen Farb-
kodierung des PET-CT entstammt, wird von der
Patientin offensichtlich, wenn auch anatomisch in-
korrekt, inkorporiert, so dass sie das gezeigte Bild
nicht als objektivierte Informationseinheit wahr-
nimmt, sondern als Teil ihres Leibkorpers. MER-
LEAU-PONTY, der den Leibkorper nicht als objek-
tiv vermessbare Substanz sieht, hat eine doppelte
und iiberkreuzte Eintragung des Sichtbaren in das
Beriihrbare und des Beriihrbaren in das Sichtbare
als,,Chiasmus“bezeichnet (1986: 184). Ich kann bei-
spielsweise beim Rauchen einer Tabakpfeife vor
dem Spiegel die Hitze des Holzes nicht nur dort
fiihlen, wo meine Finger ruhen, sondern auch in
den nur sichtbaren Fingern, die sich in der Tiefe
des Spiegels befinden. Das zu beschreibende Inter-
face in V2konnte in einem chiastischen Sinn gese-
hen werden, indem etwas Beriihrbares, ndmlich
der physische Korper der Patientin, durch digitale
Techniken in etwas Graphisches codiert wird (,,Da,
wo es leuchtet”) und dieses Graphische hinwieder-
um in etwas sinnlich Spiirbares inkorporiert wird,
namlich den Schmerz an der von der Patientin as-
soziierten Stelle, der kein objektiv physisches Kor-
relat hat. Pointiert wird die chiastische Situation
dadurch, dass das graphische Element in eine die
Patientin repridsentierende Praxis eingeschlossen
ist (,Dies ist ihre Leber*, erklirt die Arztin).

Da die umschriebene Inkorporation nicht als
ein Widerfahrnis betrachtet werden kann - die
Patientin hat ihren Anteil daran, indem sie ihre
Eigenwahrnehmung dem medizinischen Befund
unterordnet oder sich, um mit Foucault zu spre-
chen, in Bezug auf ihn subjektiviert (ALKEMEY-
ER 2015: 476) —, miissen wir diese Inkorporation
im Sinne einer Praxis fassen. Komplementir zum
techniksoziologischen Konzept des doing health,
das daran ankniipft, dass ein aktives Subjekt im
Rahmen sozialer Beziehungen und spezifischer
Wissenspotenziale seinen Korper modelliert (UR-
BAN 2018), Effekte naturalisiert und damit Gesund-
heit selbst konstituiert, kann die beschriebene
Praxis der Patientin doing illness genannt werden
(zu dem Konzept KALIN et al. 2021). Mit Bezug auf
den unerldsslichen digitalen Hintergrund sollte im
hier besprochenen Kontext von doing digital illness

gesprochen werden. Leider existiert in der deut-
schen Sprache keine Entsprechung des Begriffs-
paares illness und disease. Mit einem néchsten kli-
nischen Beispiel soll illustriert werden, dass illness,
als existenzieller Zustand von Krankheit verstan-
den, der Wirkkraft einer digitalen Praxis unterste-
hen kann.’

Computerbilder als diskursive Elemente
einer lebenszahmenden Praxis?

Die bisherigen klinischen Vignetten haben darge-
legt, wie Schmerzen oder Angste der Wirkmacht
radiologischer Artefakte unterstehen kdénnen.
Wahrend eine Definition von Gesundheit als Ab-
senz von storenden Symptomen fragwiirdig, aber
durchaus zu diskutieren ist, leuchtet ein, dass
eine Konzeptualisierung von Leben als menschli-
cher Existenz nicht ex negativo umrissen werden
kann (CANGUILHEM 1991: 181ff.). Mit dem letzten
klinischen Beispiel (V3, Patientin, 72 Jahre, leidet
an metastasiertem Brustkrebs) soll die Einfluss-
nahme einer radiologischen Befunddemonstrati-
on auf die Lebenswelt einer Patientin beleuchtet
werden, die nicht auf Symptomkomplexe reduziert
werden kann. Die diskursive Analyse der Situation
muss sich folglich von der pathologischen Termi-
nologie entfernen und die zu untersuchende Praxis
in einen weiteren theoretischen Rahmen stellen.

Eine Patientin leidet an Knochenablegern im ge-
samten Skelett, von denen sie jedoch nichts sptirt.
Sie wird mit einer antihormonellen Therapie ohne
nambhafte subjektive Nebenwirkungen behandelt.
Sie begibtsich in die Radiologie-Abteilung fiir eine
Szinitgraphie, eine nuklearmedizinische Methode,
die sehr sensitiv fiir Knochenverdnderungen ist
und deren graphischer Output einen schemati-
schen Homunculus mit schwarzen Flecken an den
suspekten Stellen darstellt. Im Anschluss an die
Untersuchung féhrt die Patientin zu eine einwo-
chigen Golfurlaub, den sie ohne jegliche Sympto-
me geniellt. Nach dem Urlaub werden ihr in der
onkologischen Sprechstunde die radiologischen
Bilder gezeigt. Der Homunculus ist erwartungs-
gemaf iibersdt mit schwarzen Flecken. Das Bild
ist aber stabil zum Vorbefund, den die Patientin
nie gesehen hat, das Resultat ist also aus arztli-
cher Sicht erfreulich, die Therapie wirkt stabilisie-
rend. Die Patientin hat Aussicht auf Jahre in guter
Lebensqualitét. Die Patientin starrt auf den Bild-
schirm, ohne den Arzt anzusehen: ,ein Locher-
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sieb, porGs wie Knédckebrot®, sagte sie. Dann schiit-
telt sie den Kopf. ,Ich gehe jetzt nachhause und
stelle die Golfschldger fiir immer auf den Spei-
cher.“ Der Arzt weist sie darauf hin, dass die Bil-
der vor ihrem Urlaub entstanden sind, den sie ge-
rade ungefdhrdet und in bester Verfassung erlebt
hat. Die Patientin schiittelt erneut den Kopf. ,Ich
konnte das doch nicht wissen.”“ Der Arzt insistiert,
dass er Patientinnen nicht im Ungewissen lassen
darf, und dass er sie mehrmals iiber die Ableger
aufgekldrt hat. ,Sie haben doch von den Ablegern
gewusst®, sagt er. Sie antwortet, immer noch mit
Blick auf den Bildschirm: ,Aber doch nichtin die-
sem Ausmalf}, wenn man alles auf einmal ... sehen
Sie sich das doch an, ich meine ...

In dieser Situation ist es offensichtlich nicht ein
Schmerz, der durch die Wirkmacht der bildlichen
Reprisentation verursacht wird. Die Affektion der
Patientin bezieht sich nicht auf einen fokalen Be-
fund, sondern auf die Projektion als Ganzes. Diese
Représentation des ganzen Korpers ist nur als digi-
tale Rekonstruktion méglich. Zudem ist auch hier
zum Vorteil des diagnostischen Betrachters durch
digitale graphische Bearbeitung ein méglichst har-
ter Kontrast zwischen gesunder und tumordser
Knochensubstanz gewahlt. Durch die schemati-
sche Form des Homunculus sieht sich die Patien-
tin abgebildet, und was sie in den Bann zieht, ist
dann auch nicht ein Einzelbefund, ,,das Loch im
Knochen“ (V1), sondern eine imaginire Gesamt-
heit ihrer Erkrankung. Die Schroffheit des Bildes
aber wurde unter funktionellen Aspekten manipu-
liert und steht in einem offensichtlichen Missver-
héltnis zum leiblichen Selbst der Patientin, die ja
subjektiv asymptomatisch ist.

Bereits die nuklearmedizinische Spurensuche
nach biochemischen Vorgéngen ist ein artifizieller
Prozess, der von sensitiven Detektoren aufgezeich-
net und dann umgerechnet wird, des Weiteren ist
die Graustufenskala der Graphik eine Codierung
von abstrakten Messwerten. Die Kontrastierung
wurde zudem durch die Anpassung der Parame-
ter absichtlich fiir das radiologische Auge akzentu-
iert. Genau dieser digital verschérfte Anblick aber
ist es, welcher der Patientin ihre scheinbare Klar-
heit verschafft, nicht die vorangegangenen Auf-
und Erkldarungen des Arztes.

Einen superioren performativen Effekt des ra-
diologischen Bildmaterials liber die verbale Kom-
munikation wie in V3 sehen wir auch bei einer Pa-
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tientin, von der BURRI (2008) berichtet. Die Frau
hatverschiedene MRT-Untersuchungen erlebt und
restimiert: ,Das bilderhafte Sehen wirkt starker als
eine abstrakte Erkldrung. Der Arzt hat mir gesagt:
Da, im Hiiftgelenk, da ist etwas. Der Anblick spei-
chert sich, das Bild ist wie ein Beleg, etwas Un-
umstofliches. Die Worte dagegen kann man ver-
gessen” (239). Hier geht es jedoch um eine fokale
Inkorporierung, eine Pathologie des Hiiftgelenks,
wihrend sich der oben geschilderten Patientin an-
gesichts ihres durchmetastasierten Skeletts eine
existenzielle Dimension aufdriangt. Wie ndmlich,
fragt sie sich, soll eine Frau mit einem Skelett, das
pords ist wie Knédckebrot, unbeschadet Golf spie-
len? Wie soll sie, in einem weiteren Sinn betrach-
tet, unbeschadet leben? Wohlgemerkt hat die Frau
faktisch bis zu diesem Zeitpunkt gerade unbescha-
det gelebt und nach bester medizinischer Einschét-
zung kann sie dies weiterhin tun.

REVENTLOW (2008) hat beobachtet, dass im
Rahmen von préaventiven Knochendichtemessun-
gen, welche asymptomatische Frauen mit graphi-
schen Umsetzungen ihrer Untersuchungsergeb-
nisse konfrontierte, diese Frauen in der Folge eine
abstrakte Fragilitdt inkorporierten, was zu korper-
lichen Symptomen fiihrte, zu Vermeidungsverhal-
ten und sozialer Isolation. Der graphische Output
der Untersuchungen war analog einem Ampelsys-
tem farbcodiert. Der griine Bereich codierte eine
normale Knochendichte, der rote Bereich eine ma-
nifeste Osteoporose-Erkrankung und der gelbe Be-
reich dazwischen ein statistisch erhdhtes Risiko
fiir die Entwicklung einer Osteoporose. Die leibkor-
perliche Schwichewahrnehmung und die Selbst-
disziplinierung im Verhalten traten nun auch bei
Frauen mit einer Knochendichte im gelben Be-
reich auf, die nicht unter Osteoporose litten, son-
dern ein lediglich statistisch erhdhtes Risiko auf-
wiesen. LUPTON (1995), die Screeningtechniken
einmal unter dem sinnigen funktionellen Begriff
einer ,Zahmung der Unsicherheit” (taming uncer-
tainty) betrachtet hat (77ff.), zitiert Studien zum
Brustkrebs-Screening, in denen gesunde Frauen
mit einem statistisch erhéhten Brustkrebsrisiko
angaben, sich in einem Grenzzustand zwischen
Gesundheit und Krankheit zu fiihlen. Dieser Zu-
stand war durch abstrakte medizinische Befunde
vermittelt (ebd.: 99).

Beivielen Patient*innen mit einer metastasier-
ten Tumorerkrankung erschien die Krankheit bei
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der Erstdiagnose heilbar. In den Nachsorgeunter-
suchungen, die mit denselben Modalititen erstellt
wurden, wie spiter die Verlaufsbilder des fortge-
schrittenen Stadiums, stand fiir die Patientinnen
eine Zdhmung der Unsicherheit im obigen Sinn
im Zentrum, ndmlich der Beweis der Abwesenheit
von Metastasen. Komplementir zu der metasta-
sierten Situation konnte in diesen Untersuchun-
gen teilweise Entwarnung in Bezug auf Korper-
sensationen gegeben werden, die als putative
Riickfallsymptome interpretiert worden waren,
jedoch mangels eines radiologischen Korrelates
entschérft werden konnten. Auf diese Weise eta-
blierte sich die Subjektivierung der Eigenwahr-
nehmung in Bezug auf den radiologischen Befund.

Wenn der Patientin nun in der formal unheilba-
ren Situation die Bilder ihrer Metastasen demons-
triert werden wie in V3, ist nach der Art der Unsi-
cherheit zu fragen, die in dieser Situation gezdhmt
werden soll. WEEKS et al. (2012) haben in einer
prominent publizierten Arbeit untersucht, ob Pa-
tient*innen, die in vollstdndigem IC eine Therapie
ohne Heilungschancen, also eine palliative Thera-
pie erhalten, sich bewusst sind, dass ihre Therapie
nicht zur Heilung fithrt. Unter fast 1200 Patient*in-
nen gab weniger als ein Viertel an, sich dessen be-
wusst zu sein. Die Untersuchungen von THE (2003)
bei Patienten mit einem sehr aggressiven Tumor,
dem kleinzelligen Lungenkrebs zeigen, dass die-
se nach der Ersttherapie, die klar nicht mit dem
Ziel einer Heilung verabreicht worden war, sich
zum grof3en Teil geheilt wihnten und dies auch so
kommunizierten (117). Diese Daten werden bisher
von den Kommunikationsmaximen des IC weitge-
hend ignoriert.

Die gezahmte Unsicherheit bei der Bilddemons-
tration in der metastasierten Krankheitssituation
jedoch, dies ist der springende Punkt, muss kon-
traintuitiv in einer Art doppelter Negation als Un-
sicherheit an der formalen Unheilbarkeit interpretiert
werden, eine Unsicherheit, die wie oben gezeigt
empirisch in einem grof3en Teil der Fille nachweis-
bar ist. Das heif3t ex positivo muss die Unsicherheit
als Lebenshoffnung aufgefasst werden. Diese Unsi-
cherheit qua Lebenshoffnung aber ist es, die mittels
der Demonstration der metastatischen Befunde,
die fiir die Betroffenen keinerlei physische Kon-
sequenz haben, gezihmt wird. Wichtig ist dabei
zu erwdhnen, dass die auf diesem Weg gezdhmte
Lebenshoffnung nicht mit der statistischen Uber-

lebenshoffnung zu verwechseln ist, die im Sinne
eines statistisch ermittelten 5-Jahresliberlebens
selbstredend mehr mit den Befunden korreliert als
mit dem aktuellen Befinden. Die Intention der drzt-
lichen Seite, mittels der Wahrheit der immer wie-
der demonstrierten objektiven Befunde im Sinne
des IC einen putativen Betrug zu verhindern (,Sie
haben doch von den Ablegern gewusst, V3), ba-
siert m. E. zu einem betréchtlichen Teil auf einer
unzuldssigen Vermengung der Konzepte von Leben
und statistischem Uberleben.

Im Hinblick auf die existenzielle Bedeutung
einer komplementir verstandenen ,Unsicherheit
wider besseres Wissen' qua Lebenshoffnung sol-
len die Uberlegung abschlieRend in einen weite-
ren Rahmen gesetzt werden. Philipp ARIES (2009
[1978]) suggeriert mit seinem berithmten Bild des
gezdahmten Todes, dass der Tod den Menschen bis
ins 19. Jahrhundert hinein durch ein breites Reper-
toire an Ritualen und Briuchen, sowie durch die
Nahe hauslichen Sterbens vertraut gewesen sei.
Im 20.Jahrhundert sei es dann zu einer Verwilde-
rung des Todes durch Tabuisierung und Medika-
lisierung gekommen. Als Gegenbewegung kann
das Paradigma des ,bewussten Sterbens” gesehen
werden, welches seit den 1960er-Jahren den pallia-
tivmedizinischen Diskurs prigt (SAAKE 2019: 27).
Auch die beschriebenen radiologischen Befund-
demonstrationen sind unter dem Zeichen einer da-
hingehenden Assimilation zu sehen. Wenn man
sich nun aber die Patientin in V3 vor Augen fiihrt,
die ihrem Leben durch medizinische Befunde
vermittelt Limitationen auferlegt, ,ich gehe jetzt
nachhause und stelle die Golfschléger fiir immer
auf den Speicher®, driangt sich ein komplementa-
res Bild zum gezahmten Tod auf. Durch computer-
vermittelte Voraussicht soll das Leben in Unheil-
barkeit enttabuisiert und assimiliert werden. Die
Unheilbarkeit wird aber gleichzeitig in eine leib-
korperliche Situation inkorporiert und infolgedes-
sen das traumerisch wilde Als Ob einer erlebten
Gesundheit gezihmt. Wird damit nichtin einer ge-
wissen Weise das Leben selbst, wie es von der Pa-
tientin empfunden wird, gezdhmt?

In den medizinsoziologischen Diskurs tiber-
setzt kann die Zihmung des Todes mittels Assimi-
lation mit dem Begriff der Awarenessin Verbindung
gebracht werden, der im Sinne der Bewusstma-
chung einer Sterberolle seit den 1960er-Jahren
programmatisch die Versuche orchestriert, das
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Sterben der Verborgenheit in den Institutionen
zu entziehen und eine Verleugnung des Sterbens
durch die medizinischen Experten zu unterlau-
fen (SAAKE 2019). In Ermangelung einer addqua-
ten Konzeption fiir die beschriebene Lebensphase
der formalen Unheilbarkeit scheint nun, dass in
Analogie zur Verhinderung eines Todes-Tabus die
Offenheit gegeniiber den Patient*innen zuweilen
in einem imperativen und anhaltenden Ubermitt-
lungszwang von Information resultiert, ohne dass
die Frage gestellt wird, was die betroffene Person
iiberhaupt wissen will (FURBER 2015). Die aus der
Wirkmacht der Befunde entstehende postulierte
Zihmung eines phanomenologisch gesehen un-
beeintrachtigten Lebens in der symptomlosen pal-
liativen Krankheitssituation, das wie gezeigt iiber
weite Strecken subjektiv in einem Als-Ob der mog-
lichen Gesundheit verlauft, ist einerseits durchaus
legitime Folge eines konsequent umgesetzten IC,
andererseits wenig beachtetes Nebenprodukt ei-
ner klinischen Praxis, die sich aus technologischer
Machbarkeit heraus offensichtlich bisher weitge-
hend unreflektiert in den medizinischen Alltag in-
tegriert hat, wie dies in der Geschichte fiir viele
Elemente der klinischen Praxis nachweisbar ist,
und die in diesem Fall vollumfanglich durch digi-
tale Prozesse bedingt ist.

Fazit

Die zu Beginn des Artikels gestellte Frage nach der
Rolle des Computers in der modernen Radiologie
lenkt den Blick in der Beschéftigung mit der Pra-
xis digitaler Artefakte weit liber einen technikge-
schichtlichen Horizont hinaus. Auf den Ebenen
Bildproduktion, visuelle Repréasentation und Bild-
iibertragung sind digitale Prozesse fiir die heutige
Radiologie unverzichtbar. Indem wiederum radio-
logische Untersuchungen aus kaum einer klini-
schen Disziplin wegzudenken sind, ergeben sich
aus der Digitalisierung der Radiologie gravieren-
de Folgen fiir die gesamte Medizin. Moderne On-
kologie, die in dieser Untersuchung exemplarisch
beleuchtet wurde, ist ohne digitale Bildgebung
schwer vorstellbar. Auf einem bisher wenig un-
tersuchten Nebenschauplatz kommen anatomisch
gutinterpretierbaren graphische Produkte, deren
Ziel eine Uberhhung des Pathologischen zur bes-
seren diagnostischen Abgrenzung ist, auch mitden
Augen der Betroffenen in Kontakt. Diese jedoch,
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die in den Besprechungen wissen wollen, wie es
um sie steht, sehen die Bilder zwangsldufig un-
ter einem mimetischen Aspekt, was zu einer Ver-
zerrung fithrt, die dem Digitalen eine Wirkmacht
iiber das Lebendige verschafft. Selbstredend ist,
dass diese Wirkmacht auch in Abhingigkeit des
technologischen Habitus des kranken Menschen
steht. Wer aus den Medien oder durch Recherchen
iiber die eigene Krankheit im Internet bereits mit
der Formsprache digitaler Radiologie vertraut ist
und von ihrer Wichtigkeit im klinischen Diskurs
iiberzeugt, subjektiviert sich einem vom Empfin-
den her paradoxen Befund bereitwilliger.

Mogliche arztliche Motive zur Demonstration
von computergenerierten Bildern wurden abgewo-
gen, sie sind heterogen, gemeinsam ist ihnen das
Zugrunde legen einer drztlich fokussierten Sicht-
weise auf die betroffene Person, einer Perspektive,
deren Gradmesser naturwissenschaftliche Kausa-
litat, bildgebundene Evidenz und objektive Wahr-
heit ist. Die existenzielle Situation aber, in welche
die Patientin geworfen wurde (WORLER 2020) wird
sich dieser Perspektive nicht erschlielen. Was fiir
das pathologisch geschulte drztliche Auge ins-
besondere meist obskur bleibt, ist das Leben mit
der Krankheit. Eine Reflexion der dargestellten
lebenszahmenden Praxis, dies ist augenschein-
lich, wird nur moglich sein durch ein Heraustre-
ten aus dem emischen Diskurs des medizinischen
Systems in einen etischen Diskurs der konkreten
Lebenswelten (V0SS 2011). Resultierende Modifi-
kationen der Sprechstundensituation kénnten bei-
spielsweise darin bestehen, wissenschaftlich er-
kldrende Befunddemonstrationen von &rztlicher
Seite vermehrt durch kommunikative Freirdume
zu ersetzen, in denen der formal kranke Mensch
durch Erzdhlung aus seinem als normal empfun-
denen Leben den weit vorgreifenden objektivie-
renden Befunden digitaler Radiologie seine exis-
tenzielle Gegenwart entgegensetzen kann (KALIN
et al. 2021: 342f1.)

Die meisten Menschen werden im Alter krank,
was bedeutet, dass die Digital Natives Aussicht auf
viele Jahre in Gesundheit haben, in denen sich
die therapeutischen Situationen auf allen Ebenen
zudem weiter verbessern werden. Die Rolle des
Computers in der Radiologie wird in dieser Zeit
weiter an Bedeutung gewinnen, gleichzeitig wird
der digitale Zugriff auf Resultate eigener radiologi-
scher Untersuchungen eine allgegenwartige Rea-
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litdt werden. Durch die vermehrte Konfrontation
der Digital Natives mit radiologischem Bildmate-
rial wird zweifellos eine Art von Lesekompetenz
heranwachsen, beispielsweise bessere Kenntnis-
se der anatomischen Zuordnungen zwischen Bild
und Korper. Die medizinische Relevanz der digita-
len Projektionen fiir das leibliche Selbst jedoch
wird sich Laien auf diesem Weg nicht erschlief3en.
Denken wir an den auf allen Ebenen verwirrlichen
Diskurs, den wir gegenwirtig im Rahmen der Co-
vid-Pandemie in Bezug auf ubiquitire Bilanzkur-
ven erleben, die als solche einem Menschen mit
durchschnittlicher Schulbildung keine besonde-
re Lesekompetenz abfordern. Leibliche Situation
und radiologische Sensitivitdt werden folglich im-
mer weiter auseinanderklaffen, was zwar fiir die
Fritherkennung von Tumorerkrankung und deren
Heilungsaussichten von zentraler Wichtigkeit ist,
in der fortgeschrittenen Krankheitssituation je-
doch zu der aufgezeigten Aporie fithrt. Die an die-
ser Stelle erstmals gestellte Frage nach der Wirk-
macht digitaler radiologischer Reprisentationen
in unheilbaren Krankheitssituationen weistin die
Zukunft. Die Frage wird ohne eine Verfeinerung
der theoretischen Begrifflichkeit in Bezug auf die
Kontaktzone von Digitalem und Leiblichem nicht
praziser gestellt werden konnen. Antworten je-
doch, die einer Reflexion und allfalligen Modifika-
tion der klinischen Praxis hilfreich sein konnten,
werden sich quantitativen Lebensqualititsstudi-
en entziehen und sich nur der Beobachtung des
Lebens der Kranken erschlief3en, sprich einer Eth-
nographie von Angesicht zu Angesicht.

Anmerkungen

1 Die Therapien, die hierzu fiihren sind nicht Chemo-
therapie, sondern Immuntherapien oder biologisch ziel-
gerichtete Therapien, die eine gute subjektive Vertrag-
lichkeit zeigen. Aus dem Blickwinkel vieler Patientinnen
présentiert sich metastasierter Krebs heute eher als eine
chronische Erkrankung, denn als ein Todesurteil.

2 Natiirlich soll im Rahmen der Untersuchung nicht
das ethische Gebot der vollumféinglichen Information
der Patient*innen in Frage gestellt werden. Es soll viel-
mehr herausgearbeitet werden, dass die Wirkmacht von
Information im digitalen Zeitalter auf die klinische Situ-
ation bezogen unter einem erweiterten Blickwinkel ge-
sehen werden muss, indem sich Computertechnologie
und menschliche Existenz auf eine bisher wenig unter-
suchte Weise beriihren.

3 Man kann es sich so vorstellen, als versuchte man,
den Text unzéhliger iibereinander gelegter beschrifte-

ter Hellraumprojektor-Folien zu entziffern, von denen
sehr wohl im Stapel jede einzelne durchleuchtet wird.
Schon in der 1920er-Jahren wurde technisch versucht,
diese Mittelung riickgdngig zu machen, um einzelne
Schnittebenen einzeln hervorzuheben und aufzuzeich-
nen, daher der Begriff Tomographie aus tormos (Schnitt)
und graphein (Zeichnen), der wesentlich vom Berliner
Arzt G. Grossmann gepréagt wurde (BUZUG 2005: 42). Bei
diesen friihen Ansétzen wurden im Gegensatz zur linear
starren Anordnung in der konventionellen Radiographie
von Rontgenrdhre, Korper und Film die Strahlenquelle
und das Aufzeichungsmedium um eine Achse gedreht,
in der die scharf abzubildende Region zu liegen kam, so
dass nur diese Punkte einer einzelnen Ebene scharf ab-
gebildet wurden, wiahrend alle Punkte iiber- und unter-
halb dieser Ebene verwischt wurden.

4 Die ersten Bildschirme waren Radar- und Sonarbild-
schirme, die den Luft- und Unterwasserkrieg iiberwach-
ten. Ab den 1950er-Jahren wurden dann Computer und
Oszillografen zu einer Einheit verbunden, die geome-
trische Figurationen darstellte, diese Datensichtgerite
entwickelten sich ab den 1960er-Jahren zu den heutigen
Bildschirmen (KORN 2005: 79).

5 Validierte empirische Daten zu dieser Konstellation
fehlen derzeit noch génzlich. Meine private, personliche
Kommunikation mit Anne-Mei The, LeslieCarlin und Re-
gulaValérie Burri bestétigt dies.

6 ,Mein Gott, ich sehe!“ ruft Hans Castorp aus, der ei-
nen direkten Zusammenhang zwischen seiner Erfahrung
im ,Durchleuchtungslabor® des Santoriums Berghof und
seiner Erleuchtung auf dem Gebiet der Erotik zu erken-
nen glaubt (MANN 1981 [1924]: 2681f.)

7 Essoll weiter postuliert werden, dass auch das Gegen-
stiick zu illness derselben Wirkmacht unterliegt. Dieses
Komplement aber will in der gegebenen Situation wohl-
gemerkt nicht als formale Gesundheit in Abwesenheit
einer Disease verstanden werden, sondern als existen-
zieller Zustand von empfundener Gesundheit.
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KLAUS POMMERENING: Eine Einfiihrung in die Medizininformatik. Geschichtliche
Entwicklung, Triume, Ideen, Erfolge und Grenzen S. 28-48, verfasst auf Deutsch

Die Medizininformatik hatzu den enormen Fortschritten
der Medizin der letzten Jahrzehnte wesentlich beigetra-
gen. Sie liefert die Methoden fiir die Digitalisierung der
Medizin und ist daher mit deren Licht- und Schattensei-
ten konfrontiert. Sie hilft mit auf dem Weg zu einer Ap-
paratemedizin und zum Umbau des Gesundheitswesens
in einen Medizinapparat, wo Nutzen- und Kostenabwa-
gungenmoglicherweise liberdas Wohlder Patient*innen
gestellt werden. Sie hilft mit, groRe Datenbanken aufzu-
bauen, in denen das Krankheitsgeschehen registriert
wird und Unmengen intimer Daten gesammelt werden,
die zwar formal, aber nicht wirklich wirksam anonymi-
siertsind. Sie war aber auch stets mit unrealistischen Er-
wartungshaltungen liberfrachtet und ist mit hohen Hiir-
den konfrontiert, die nur teilweise iberwunden werden
konnen. Erfolgreich war die Medizininformatik stets mit
einfachen handfesten Losungen, deren Integration in

vorhandene Abldufe unauffalligim Hintergrund moglich
war und deren Einsatz einen unmittelbaren offensichtli-
chenVorteil fiir die Anwendenden mitsich brachte. Nicht
durchsetzen konnten sich theoretisch anspruchsvolle,
aberschwerverstandliche oderumstéandlich zu handha-
bende Konstruktionen. Im Gegensatz zu den Bereichen,
in denen die Medizininformatik solide Ergebnisse und
praktische Erfolge vorzuweisen hat, war die Kiinstliche
Intelligenz (K1), die in der Offentlichkeit groRe Aufmerk-
samkeit erfahrt, in der Praxis der Medizininformatik bis-
her ehervon geringer Bedeutung. Die Medizininformatik
zeigt auch Wege, die mit der Digitalisierung der Medizin
verbundenen Technikfolgen einzuddmmenund die Medi-
zin menschenfreundlich zu gestalten, und sie tragt dazu
bei, die Selbstverantwortung der Patient*innen zu star-
kendurch Informationen, durch Transparenz der Prozes-
se und durch Partizipation und Kontrollmdglichkeiten.

Schlagworter Medizininformatik - Digitalisierung - Kiinstliche Intelligenz - medizinische Forschung - Technikfolgen

GUNTER STEYER: Zur Entwicklung der Medizinischen Informatik
in der ehemaligen DDR S. 49-63, verfasst auf Deutsch

Nach der deutschen Wiedervereinigung gerieten viele
Projekte und Aktivitaten im Bereich der Medizinischen
Informatik und des EDV-Einsatzes im Gesundheitswe-
sen der ehemaligen DDR in Vergessenheit. Dabei waren
dort zu DDR-Zeiten vor allem durch personliche Initiati-
ven und gut ausgebildete Mitarbeiter*innen beachtliche
Projekteinitiiertworden, dietrotzunzureichenderundim
Vergleich zur BRD weniger leistungsfahiger Hardware in
derKooperationvon Gesundheitseinrichtungenrealisiert
und erfolgreichin den Routinebetrieb tiberfiihrt wurden.
Da in der DDR keine Notwendigkeit zur Abrechnung von
Behandlungsleistungen bestand, konzentriertensich die
Aktivitaten zur EDV/IT-Anwendung vorrangig auf Medi-
zin und Pflege, krankheitsbezogene Register und medi-
zinalstatistische Auswertungen zur Leitungund Planung.

Organisation und Rechnereinsatz wurden in allen An-
wendungsbereichen und Projekten ebenso als notwen-
dige Einheit betrachtet wie der komplexe Zusammen-
hang von Medizin- und Informationstechnik allgemein.
Beispielhaft hierfiir war das Qualifizierungsprogramm
der Akademie fiir Arztliche Fortbildung der DDR fiir na-
turwissenschaftliche und technische Akademiker*innen
sowie Arzt*innen zum Erwerb des Fachabschlusses ,,Bio-
mathematik und Medizinische Informatik“. Der Artikel
nimmt die Geschichte der Medizininformatik in der DDR
in den Blick und wirft Schlaglichter auf die technische
Entwicklung, aber auch die Vernetzung und Ausbildung
zwischen Informatik und Medizin, die vor sowie nach der
Wende neue Arbeitsbedingungen schuf und aus der bis
heute Lehren gezogen werden kdnnen.

Schlagworter Medizinische Informatik - DDR - Medizinische Akademie Dresden (MAD) - Patientenbezogene

Informationsverarbeitung (P1V) - Labor Online (LOL)
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SYLVIA THUN & CAROLINE STELLMACH: Struktur und Herausforderungen der
Medizininformatik in Deutschland. Ein Kommentar S. 64-76, verfasst auf Deutsch

Lange Zeit waren Medizin und Informatik zwei Themen-
felder, die von vielen Vertretern beider Berufsgruppen
nicht als verkniipft angesehen wurden. Heutzutage ist
die Medizin ohne die fehlerfreie Erhebung und den effi-
zienten Austausch grofer Mengen an Daten undenkbar.
Die Daten umfassen nebender Basisdokumentationvon
Patient*innen auch Befunde bildgebender Verfahren
und bilden die Grundlage fiir therapeutische Entschei-

dungen. Ziel der Medizininformatikist die Bereitstellung
von nutzbaren Daten und Wissenim Gesundheitswesen.
Dieser Kommentar soll einen kurzen Einblick geben in
den Stand und vor allem die aktuellen Herausforde-
rungen der Medizininformatik in Deutschland - von ih-
ren Verbanden bis zu Themen wie Interoperabilitat und
Datenschutz.

Schlagworter Medizininformatik - Interoperabilitat - Digitalisierung - Telematikinfrastruktur

CHRISTINE SCHMID, FRAUKE MORIKE & MARKUS A. FEUFEL: Arzt*in, Patient*in
und ein digitaler Dritter. Wie eine online-gestiitzte Informationstechnologie édrztliche
Beratungen standardisiert und personalisiert S. 77-100, verfasst auf Deutsch

Computerbasierte Informationstechnologien, die zur
Gestaltung von Inhalten und Ablaufen arztlicher Be-
ratungsgesprache eingesetzt werden, erhalten bisher
erstaunlich wenig sozialwissenschaftliche Aufmerk-
samkeit - trotz des generell sehr groRen Forschungs-
interesses sowohl an Digitalisierung im Bereich der
Gesundheitsversorgung als auch an Arzt*innen-Pati-
ent*innen-Interaktionen. Gerade Technologien, die fiir
eine malgeschneiderte Informationsvermittlung oder
zur strukturierten Erklarung unterschiedlicher Thera-
piemalinahmen genutzt werden, bleiben bisher nuraus-
schnitthaftuntersucht. Unser Beitrag diskutiert, wiesich
das traditionell dyadisch gedachte Arzt*in-Patient*in-
Gespréach durch digitale Informationssysteme veran-
dert, wenn diese nicht nur zur Dokumentation, sondern
zurinhaltlichen und strukturellen Unterstiitzung des Be-
ratungsgesprachsund damitalsdritter Akteureingebun-
den sind. Anhand von empirisch ethnografischem Mate-
rialzu einem online-gestiitzten, digitalen Beratungstool
fir die familiare Krebsberatung - iKkNOW - beschreiben
wir, wie verschiedene Relationen zwischen Arzt*innen,
Ratsuchenden und dem Beratungstool entstehen. Wir

fiihren insbesondere aus, wie durch das Beratungstool
verschiedenes Wissen, verschiedene Akteurspositionen
undverschiedene materielle Arrangements situativrele-
vant werden - und dadurch letztlich verschiedene For-
men der Beratung durch das Tool als digitalem Dritten
ko-produziert werden. Dabei wird deutlich, dass sich
zwei scheinbar gegensatzlichen Motive durch die Bera-
tungen mit digitalem Dritten ziehen: die Standardisie-
rung der medizinischen Versorgungeinerseitsund deren
Individualisierung bzw. Personalisierung andererseits.
Das digitale Beratungstool aktiviert dabei verschiede-
ne Formen von Standardisierung und Personalisierung
und hilft diese in Sinne einer ,situierten Standardisie-
rung® zu verkniipfen (ZUIDERENT-JERAK 2007: 316, Uber-
setzung CS). Das Tool fungiert somit als ,wissenschaft-
licher Sammelpunkt“ (TIMMERMANS & MAUCK 2005: 26,
Ubersetzung CS) iiber den die verschiedenen Formen
und Prozesse von Standardisierung und Personalisie-
rung durch die Moderationsleistung der Arzt*innen si-
tuativ zusammengefiigt und damit bedarfsgerecht und
patient*innenzentriertin das Beratungsgesprachinteg-
riert werden kénnen.

Schlagworter digitale Medizintechnologien - Digital Health - Arzt-Patienten-Interaktion - Mensch-Technik

Interaktion - qualitative Versorgungsforschung

LINA FRANKEN: Unsichtbare Patient*innen? Patient*innenvertretung

im Telemedizindiskurs

In den letzten Jahren ist ein breites Spektrum an An-
wendungen zur Telemedizin entstanden, das von Vi-
deosprechstunden lber Gesundheits-Apps bis hin zu
den Telematikinfrastrukturen in den Praxen reicht. Die
Bandbreite ist auf neue Mdglichkeiten im Kontext von
Wirtschaftsinitiativen sowie der gesetzlichen Kranken-

S. 101-113, verfasst auf Englisch

versicherung zurlickzufiihren. Der Diskurs tiber Heraus-
forderungen, Moglichkeiten und die Akzeptanz dieser
Entwicklungen in der Gesundheitskommunikation in
Deutschland wird mafRgeblich von Politik, Arztekam-
mern und Krankenkassen gefiihrt. Basierend auf ei-
nem mit Webcrawling entwickelten Korpus, das Aussa-
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gendieser Akteure mit parlamentarischen Transkripten
verbindet, untersuche ich mit einem Schwerpunkt auf
Diskurs-/Praxisformationen die Handlungsfahigkeit von
Patient*innen im Diskurs tiber Telemedizin. In den Wir-
kungsrdumen von Politik und Regulierung haben Pa-
tient*innen keine Stimme, obwohl ihre Interessen dis-
kutiert werden. Wenn Patient*innenorganisationen
Erklarungen abgeben, lassen sie oft die Moglichkeit ei-

ner weiteren Beteiligung ungenutzt. Mehr noch: Im Dis-
kurs um Infrastrukturen und Datensicherheit werden
Patient*innen unsichtbar. Auch wenn es viele Informa-
tionen gibt, die sich bzgl. verdnderter Behandlung oder
neuer Moglichkeiten wie Apps ansierichten, werdenihre
Interessen nur von Expert*innen erfasst, wahrend die
Eigenverantwortungder Patient*innenim Prozess fehlt.

Schlagworter Telemedizin - Diskursanalyse - Diskurs-Praxis-Formationen - Machtbeziehungen - Infrastrukturen

MARTIN KALIN: Das gezihmte Leben. Computer-basierte Wirkmacht radiologischer
Befunddemonstrationen in der onkologischen Sprechstunde S. 114-132, verfasst auf Deutsch

Mit Hilfe von Computertechnik haben sich radiologi-
sche Untersuchungsergebnisse seit den 1970er Jahren
von diffusen, schwer interpretierbaren Rontgenprojek-
tionen weiterentwickelt zu digitalen Reprasentationen,
die sich auch Laien in ihrer anatomischen Sinnhaftig-
keit erschliefen kénnen. Techniken wie Réntgentomo-
graphie, Magnetresonanz und Nuklearmedizin, deren
Grundlagen uber Jahrzehnte erforscht worden waren,
wurden erst durch den Einsatz des Computers klinisch
effektiv einsetzbar. Radiologisches Bildmaterial wird
heute durch leichte digitale Verfligbarkeit auch den
Patient*innen medizinischer Sprechstunden demons-
triert. In langen asymptomatischen Verlaufen von for-
malunheilbaren Krankheiten sind diese Bilder gelegent-
lich der einzige manifeste Aspekt der Krankheit. In ihrer
zugespitzten graphischen Wirkmacht, die in digitaler
Rekonstruktion und Prasentation wurzelt und im histo-
rischen Rickblick gesehen allein zur Erleichterung der
arztlichen Interpretation optimiert wurde, vermégen die
Bildereine Inkorporierungvon krankmachenden Befun-

denindasleibliche Erleben zuvermitteln. Hierdurch pra-
gendigitale Bilderals Artefakte die durch bessere Thera-
pienimmer ldnger werdende asymptomatische Phasen
schwerer Krankheiten existenziell. Komplementar zu ei-
nem Bild von Philipp Ariés, der ein offen kommunizier-
tes sozial erlebtes Sterben bis zum Anfang des 18. Jahr-
hunderts in einem assimilierten, einem gezahmten Tod
enden sah, wahrend er dem Tod in der Medikalisierung
und damit einhergehenden sozialen Tabuisierung des
Industriezeitalters als verwildert bezeichnete, soll an
dieser Stelle die Frage nach dem Leben gestellt werden.
Mittels klinischer Vignetten soll untersucht werden, ob
der Computer durch die Wirkmacht scharfsichtig vor-
ausschauender digitaler radiologischer Technologien
in formal unheilbaren Krankheitssituationen, in denen
das alltégliche leibkorperliche Erleben einer (vermeint-
lichen?) Gesundheitlange néherliegt als einertodlichen
Erkrankung, anassimilativen Prozessenteilhat, diein ge-
wisser Weise nicht Krankheit oder Tod, sondern gerade-
zu das Leben selbst zahmen.

Schlagworter Radiologie - Technikgeschichte - Palliativmedizin - Leiblichkeit - Kérpersoziologie -

Unheilbarkeit - Doing lllness
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KLAUS POMMERENING: An Introduction to Medical Informatics. Historical
Development, Dreams, Ideas, Successes and Limitations p. 28-48, written in German

Medical informatics has significantly contributed to
the enormous advances in medicine in recent decades.
It provides the methods for the digitalization of medi-
cine and is confronted with its bright and dark sides. It
paves the way to the transformation of the health care
system into a medical apparatus where cost consider-
ations possibly take precedence over the well-being of
patients. It helps to build large databases in which dis-
ease cases are registered and vast amounts of sensitive
data are collected that are formally, but not really ef-
fectively, anonymized. However it has also always been
overburdened with unrealistic expectations, and faces
high obstaclesthatcanonly be partially overcome. Med-
icalinformatics has always been successful with simple,
tangible solutions whose integration into existing pro-

cesses was unobtrusively possible in the background
and whose use provided an immediate obvious advan-
tage for users. Sophisticated, but difficult-to-under-
stand or difficult-to-use constructions were not success-
ful. In contrastto the areasin which medicalinformatics
showed solid results and practical successes, artificial
intelligence (Al), which receives a lot of public attention,
was of rather minor importance in the practice of med-
icalinformatics up to now. Having said that, medical in-
formatics also shows ways to control the technological
impact associated with the digitalization of medicine
and to keep medicine humane, and it helps to empower
patients by providing information, by making process-
estransparent, and by giving them means for participa-
tion and control.

Keywords medicalinformatics - digitalization - artificial intelligence - medical research - technologicalimpact

GUNTER STEYER: On the Development of Medical Informatics in the Former
German Democratic Republic (GDR) p. 49-63, written in German

After German reunification, many projects and activi-
ties in the field of medical informatics and EDP use in
the health care system of the former GDR fellinto obliv-
ion. Prior to 1989 considerable projects had been initi-
ated there, primarily through personal initiatives and
well-trained employees. They were implemented in co-
operation with health facilities and successfully trans-
ferred to routine operations despite the need to often
use deficient hardware standards compared to the Fed-
eral Republic of Germany. Since there was no need to bill
fortreatmentservicesinthe GDR, the activities for EDP/
IT application focused primarily on medicine and care,
disease-related registers and medical statistical evalu-
ations for management and planning. Organization and
use of computers were seen as a necessary unit in all

areas of application and projects, as was the complex
relationship between medicine and information tech-
nology in general. An example of this was the qualifica-
tion program of the GDR Academy for Advanced Medical
Training for academics working in the sciences, in tech-
nological departments and in medicine to acquire the
specialist qualification “Biomathematics and Medical In-
formatics”. Thearticle takes alook at the history of med-
ical informatics in the GDR and highlights the technical
developments of the time. It furthermore examines the
networking and training between informatics and med-
icine and the changing working conditions before and
afterreunification, which canstill serve asaninteresting
and often overlooked teachingexample of ITimplemen-
tation in medicine today.

Keywords medicalinformatics - GDR - Medical Academy Dresden (MAD) - patient-related information

processing - lab online
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SYLVIA THUN & CAROLINE STELLMACH: Structure and Challenges of Medical
Informatics in Germany. A Commentary p. 64-76, written in German

For quite some time, medicine and informatics were two
subject areas that were not seen as linked. Performing
medicine today is unimaginable without the error-free
collection and efficient exchange of large amounts of data.
Such data are not limited to the basic documentation of a

patient,butalsoincludefindingsfromimaging procedures
and form the basis for therapeutic decision-making. The
aim of medicalinformaticsisto provide usable data, infor-
mation and knowledge for healthcare and itis concerned
with all activities necessary to achieve this goal.

Keywords medicalinformatics - interoperability - digitization - telematics infrastructure

CHRISTINE SCHMID, FRAUKE MORIKE & MARKUS A. FEUFEL: Doctor, Patient
and a Digital Actor. How an Online-Based Information Technology Standardizes
and Personalizes Medical Consultations p. 77-100, written in German

Digitaltechnologies that actively facilitate and steerthe
design of contentsand processes of counselling sessions
intheinteraction between doctorsand patients havere-
ceived surprisingly little attention of social sciences thus
far-despitethe generally greatresearchinterestin both
digitization in the field of healthcare and in doctor-pa-
tient interactions. In particular, digital tools providing
individually tailored information or structured explana-
tions for patients have only been partially investigated
todate. This paperdiscusses how the traditionally dyad-
ic conversation between doctors and patients is trans-
formed through digital information systems, which are
not only used for documentation, but also to support
the content and structure of the consultation process.
Based on empirical ethnographic material on the use of
acounseling tool in family cancer counseling - iKNOW -
we describe how differentrelations between physicians,
counselees and the digital counseling tool emerge. We

elaborate on how situationally different forms of knowl-
edge, differentactor positions, and different material ar-
rangements becomerelevant - ultimately co-producing
different forms of counseling through iKNOW. Our work
illustrates how two seemingly contradictory motivesrun
through the observed consultations: the standardization
of medical care onthe one hand and its individualization
or personalization on the other. The digital counseling
tool activates various forms of standardization and per-
sonalization and helps to link them in the sense of “situ-
ated standardization” (ZUIDERENT-JERAK 2007: 316). The
tool thus acts as a “scientific rallying point” (TIMMER-
MANS & MAUCK 2005: 26) through which the various forms
and processes of standardization and personalization -
asprovided through the moderation performance of the
doctors-arebroughttogetherandthuscanbeintegrat-
edintothe counsellingsessioninaneeds-based and pa-
tient-centred manner.

Keywords digital medical technologies - digital health - physician-patient interaction - human-technology

interaction - qualitative health services research

LINA FRANKEN: Invisible Patients? Patients’ Agency within the
Discourse on Telemedicine p. 101-113, written in English

Awide spectrum of telematics applications has emerged
within the last few years, ranging from video consulta-
tions to health apps and infrastructures of telematics in
surgeries. These are due to new possibilities within com-
mercial initiatives as well as the statutory health insur-
ance system. The discourse on challenges, possibilities
and the acceptance of these developments formed in
health communication in Germany is mainly guided by
politics, doctors’ associations and health insurance pro-
viders. Based on a web crawling corpus compiling state-
ments by these actors and parliamentary transcripts,

| examine patients’ agency within the discourse on tele-
medicine, focusing on discourse/practice-formations. In
thearenasof politicsand regulation, patientsdo nothave
avoice even though their interests are discussed. When
patients’ organizations make statements, they miss fur-
therinvolvement. Even more, withinthe discourse arena
of infrastructures and data security, patientsbecomein-
visible. Although there is a lot of information addressing
patients, in regard to changing treatment or new possi-
bilities such as apps, their interests are captured by ex-
pertsonly, the agency of patients themselves is missing.

Keywords telemedicine - discourse analysis - discourse/practice-formations - power relations - infrastructures
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MARTIN KALIN: The Tamed Life. Computer-Based Power Structures of Radiological
Demonstrations in Oncological Consultations p. 114-132, written in German

Withthe help of computertechnology, radiological exam-
ination results have undergone adrasticchangesince the
1970s - they evolved from diffuse, difficult-to-interpret
X-ray projections to digital representations that people
beyond the medical profession can understand in their
anatomical meaning. Techniques such as X-ray tomog-
raphy, magnetic resonance and nuclear medicine, the
basics of which had been researched over decades, only
became clinically effective with the use of computers.
Radiological image material is now also demonstrated
to patientsin medical consultations thanks to their easy
digital availability. In long asymptomatic courses of for-
mally incurable diseases, these images are occasionally
the only manifest aspect of the disease. In their pointed
graphic effect, which is rooted in digital reconstruction
and presentation and seen in historical retrospect, has
been optimized solely to facilitate medical interpreta-
tion, the images are able to convey an incorporation of

pathological findings into the physical experience. As a
result, digital images as artifacts shape the asymptom-
atic phases of serious diseases, which are becoming lon-
gerand longerdueto bettertherapies. Thisdevelopment
is complementary to a picture by Philipp Ariés, who saw
an openly communicated socially experienced death
eventually turn into an assimilated, tamed death in the
beginning of the 18th century. Following his description
of death as wild in its medicalization and its associated
social taboo of the industrial age, at this point a similar
perspectiveon lifeshould betakeninstead. Using clinical
examples, the aim s to investigate whether the comput-
er,through the power of perceptive, predictive digitalra-
diologicaltechnologies, participates in assimilative pro-
cessesinformallyincurableillnesssituationsin whichthe
everyday physical experience of a (supposed?) health is
much closerthanafatalillness, thusinasense notassim-
ilatingillness or death, but downright taming life itself.

Keywords history of techniques - corporeality - sociology of the body - incurability - doing illness
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L'Ordinateur et la Médecine

SOUS LA DIRECTION DE LAURA NIEBLING, TOBIAS KUSSEL & DAVID FREIS

KLAUS POMMERENING: Une introduction a I'informatique médicale. Développement
historique, réves, idées, succes et limites p. 28-48, rédigé en allemand

Linformatique médicale a largement contribué aux
énormes progrés de lamédecine au cours des derniéres
décennies. Elle fournit a la médecine des méthodes de
numérisation et est confrontée a ses c6tés positifs et
négatifs. Elle contribue a la transformation du systeme
de santé en un appareil médical, ou les contraintes de
profit dominent parfois le bien-étre des patients. Elle
contribue a la formation de grandes bases de don-
nées dans lesquelles les cas d’'une maladie sont enre-
gistrés et de vastes quantités de données intimes sont
collectées, formellement mais pas vraiment efficace-
ment anonymisées. Cependant, elle a toujours été sur-
chargée d’attentes irréalistes et se heurte a des obsta-
cles qui ne peuvent étre que partiellement surmontés.

Linformatique médicale a toujours connu le succes
avec des solutions simples, tangibles, dont Uintégra-
tion dans les processus existants était possible discre-
tementen arriére-plan etdont l'utilisation apportait un
avantage évident immédiat aux utilisateurs. Certaines
constructions, théoriquement exigeantes et difficiles
a comprendre ou a manipuler, ne pouvaient pas préva-
loir. Contrairement aux domaines dans lesquels U'infor-
matique médicale réalisait des résultats solides et des
succes pratiques, lintelligence artificielle (I1A), qui fait
'objet d’'une grande attention de la part du public, est
de moindre d’importance pour la pratique de l'informa-
tique médicale. Celadit, l'informatique médicale montre
également des moyens de maitriser 'impact technolo-
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gique associé a la numérisation de la médecine et de
faireensorte quelamédecine reste humaine. Elle contri-
bue a auto-responsabiliser les patients en leur fournis-

sant des informations, en rendant les processus trans-
parents eten leur donnant des moyens de participation
etdecontrole.

Mots-clés informatique médicale, numérisation, intelligence artificielle, recherche medicale, conséquences de

technologie

GUNTER STEYER: Sur le développement de I'informatique médicale dans I'ancienne
République démocratique allemande (RDA) p. 49-63, rédigé en allemand

Aprés laréunification de Allemagne, de nombreux pro-
jetsetactivités dans le domaine de l'informatique médi-
caleetdelinformatique dansle systéme de santéde l'ex-
RDA sont tombés dans l'oubli. Avant 1989, des projets
considérablesyavaient été initiés, principalement grace
adesinitiatives personnelles etades employés bien for-
més. Ils ont été mis en ceuvre en coopération avec les
établissements de santé et transférés avec succés aux
opérations de routine malgré la nécessité d’utiliser sou-
ventdes normes matérielles déficientes parrapportala
République fédérale d’Allemagne. Comme il n’était pas
nécessaire de facturerlesservicesdetraitementenRDA,
lesactivités d’applicationinformatique se concentraient
principalementsurlamédecineetlessoins, lesregistres
liés aux maladies et les évaluations statistiques médi-
cales pourlagestionetlaplanification. L'organisation et
lutilisation des ordinateurs étaient considérées comme

une unité nécessaire dans tous les domaines d’applica-
tion etde projets, toutcomme larelation complexe entre
la médecine et les technologies de 'information en gé-
néral. Un exemple en est le programme de qualification
de ’Académie GDR pour la formation médicale avan-
cée pour les universitaires travaillant dans les sciences,
dans les départements technologiques et en médecine
pour acquérir la qualification spécialisée « Biomathé-
matique et informatique médicale». Larticle retrace
I’histoire de 'informatique médicale en RDA et met en
lumieére les développements techniques de I’époque. Il
examine en outre la mise en réseau, la formation entre
informatique et la médecine, ainsi que évolution des
conditions de travail avant et apreés la réunification, qui
peuvent encore servir d’exemple pédagogique intéres-
santetsouventnégligé de la mise en ceuvre de 'informa-
tique en médecine aujourd’hui.

Mots-clés informatique médicale - RDA - Académie de médecine de Dresde (MAD) - traitement des informations

relatives aux patients - laboratoire en ligne

SYLVIA THUN & CAROLINE STELLMACH: Structure et défis de 'informatique
médicale en Allemagne. Un commentaire p. 64-76, rédigé en allemand

Depuis longtemps, lamédecine et linformatique étaient
deux disciplines qui n’étaient pas considérées comme
liées. La médecine d’aujourd’hui estimpensable sans la
collecte précise et I'’échange efficace de grandes quan-
tités de données. Ces données comprennent non seu-
lement la documentation de base d’un patient, mais

également les résultats des procédures d’imagerie et
constituent la base des décisions thérapeutiques. Lin-
formatique médicale a pour butde fournirdes données,
des informations et des connaissances utilisables dans
ledomaine de lasanté et traite de toutes les activités né-
cessaires a cet effet.

Mots-clés informatique médicale - interopérabilité - numérisation - infrastructure télématique

CHRISTINE SCHMID, FRAUKE MORIKE & MARKUS A. FEUFEL: Un médecin, un
patient et un tiers numérique. Comment une technologie de I'information en ligne
standardise et personnalise les consultations médicales p. 77-100, rédigé en allemand

Les technologies numériques qui facilitent et orientent
activement la conception des contenus et des processus
des séances de conseil dans l'interaction entre les mé-
decins et les patients ont recu étonnamment peu d’at-
tention des sciences sociales jusqu’a présent, malgré
intérét généralement élevé de la recherche pourla nu-
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mérisation dans le domaine des soins de santé et dans
interactions médecin-patient. En particulier, les outils
numériques fournissant des informations personnali-
sées ou des explications structurées aux patients n’ont
été que partiellement étudiés a ce jour. Cet article exa-
mine comment la conversation traditionnellement dya-



142

RESUMES DES ARTICLES

dique entre médecins et patients est transformée par
les systémes d’information numériques, qui ne sont pas
seulement utilisés pour la documentation, mais aussi
pour soutenir le contenu et la structure du processus de
consultation. Sur la base de matériel ethnographique
empirique sur l'utilisation d’un outil de conseil dans le
conseil familial en oncologie - iIKNOW - nous décrivons
comment différentes relations entre les médecins, les
personnes conseillées et l'outil de conseil numérique
émergent. Nous expliquons commentdifférentes formes
de connaissances, différentes positions d’acteurs et dif-
férentsarrangements matériels deviennent pertinents,
coproduisant finalement différentes formes de conseil
via iIKNOW. Notre travail illustre comment deux motifs

apparemment contradictoires traversent les consulta-
tions observées: lastandardisationdela priseen charge
médicale d’une part et son individualisation ou person-
nalisation d’autre part. Loutil de conseil numérique ac-
tive diverses formes de standardisation et de person-
nalisation et contribue a les relier dans le sens d’une
«standardisation située» (ZUIDERENT-JERAK 2007: 316).
Loutil agit ainsi comme un «point de collecte scienti-
fique» (TIMMERMANS & MAUCK 2005: 26), traduction X)
a travers lequel les différentes formes et processus de
standardisation et de personnalisation sont réunis se-
lon lessituations par le service de modération des méde-
cins et donc en la consultation d’une maniére basée sur
les besoins et centrée sur le patient peut étre intégrée.

Mots-clés technologies médicales numériques - digital health - interaction médecin-patient - interaction

homme-technologie - recherche qualitative sur les soin

LINA FRANKEN: Malades invisibles? L'agence des patients dans le discours
sur la télémédecine p. 101-113, rédigé en allemand

Un large éventail d’applications télématiques a émergé
au cours des derniéres années, allant des consultations
vidéoauxapplicationsde santé etauxinfrastructuresde
télématique dans les cabinets. Celles-ci sont dues aux
nouvelles possibilités offertes par les initiatives com-
merciales ainsi que par le systéme d’assurance mala-
die obligatoire. Le discours sur les défis, les possibilités
et l'acceptation de ces développements formé dans la
communication de santé en Allemagne est principale-
ment guidé par la politique, les associations de méde-
cins et les caisses d’assurance maladie. Sur la base d’un
corpusd’exploration du Web compilant les déclarations
de ces acteurs et les transcriptions parlementaires,
j’examine l'agence des patients dans le discours sur la

télémédecine, en me concentrant sur les formations de
discours et de pratiques. Dans les arénes politiques et
réglementaires, les patients n’ont pas voix au chapitre
méme si leurs intéréts sont discutés. Lorsque les orga-
nisations de patients font des déclarations, elles passent
a coté d’une plus grande implication. Plus encore, dans
le discours desinfrastructures etde la sécurité desdon-
nées, les patients deviennentinvisibles. Bien qu’il existe
denombreusesinformations concernant les patients, en
cequiconcerne lechangementdetraitementoulesnou-
velles possibilités telles que les applications, leurs inté-
réts nesontcaptés que pardes experts. Uagence des pa-
tients eux-mémes fait défaut.

Mots-clés télémédecine - analyse du discours - formations discours-pratiques - relations de pouvoir -

infrastructures

MARTIN KALIN: La vie apprivoisée. Efficacité numérique des démonstrations radiologiques
des résultats dans les consultations oncologiques p. 114-132, rédigé en allemand

Depuislesannées 1970, les résultats des examens radio-
logiques ont subi un changement radical, grace notam-
ment aux technologies informatiques. Ils ont évolué de
projections de rayons X, diffuses et difficiles a interpré-
ter, a des représentations numériques que méme des
personnes au-dela de la profession médicale peuvent
comprendre dans leur signification anatomique. Des
techniquestelles que latomographie parrayonsX, la ré-
sonance magnétique et la médecine nucléaire, dont les
bases avaient été étudiées pendant des décennies, ne

sont devenues cliniquement efficaces qu’avec ['utilisa-
tion d’ordinateurs. Le matériel d’imagerie radiologique
est désormais présenté aux patients lors des consulta-
tions médicales, et cela grace a leur disponibilité nu-
mérique facile. Dans les longues évolutions asympto-
matiques des maladies formellement incurables, ces
images sont parfois le seul aspect manifeste de la ma-
ladie. Leur effet graphique pointu est enraciné dans la
reconstruction et la présentation numériques et, d’'un
point de vue historique rétrospectif, a été optimisé uni-
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quement pour faciliter Uinterprétation médicale. Ces
images sont capables de transmettre une incorpora-
tion de découvertes pathologiques dans l'expérience
physique. Ainsi lesimages numériques, en tant qu’arte-
facts, fagonnent les phases asymptomatiques des ma-
ladies graves, qui deviennent de plus en plus longues
du fait de meilleures thérapies. Complémentairement
a une image de Philippe Ariés, qui voyait une mort ou-
vertementcommuniquée etvécue socialementjusqu’au
début du 18¢ siécle se terminer par une mort assimilée,
apprivoisée (alors qu’il qualifiait la mort d’ensauvagée

dans la médicalisation et le tabou social qui ’'accom-
pagnait a l’ére industrielle), il convient ici de poser la
question de lavie. A partir d’exemples cliniques, il s’agit
d’étudier si Uordinateur, par la puissance des technolo-
gies radiologiques numériques perceptives et prédic-
tives, participe a des processus d’assimilation dans des
situations de maladie formellement incurables ou l'ex-
périence physique quotidienne d’une (supposée ?) san-
té est beaucoup plus proche qu’une maladie mortelle,
donc en un sens n’assimilant pas la maladie ou la mort,
mais apprivoisant la vie elle-méme.

Mots-clés histoire des techniques - corporéité - sociologie du corps - incurabilité - doingillness
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