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Vorwort

Als Ausgangspunkt der vorliegenden Arbeit muss der Vortrag eines Lun-
genfacharztes aus meiner Wahlheimat Berlin genannt werden. Er teilte
uns Teilnehmenden im Rahmen einer medizinischen Fortbildungsveran-
staltung zu einem sehr haufigen Krankheitsbild mit, dass die IT-gestiitzten
Gerite und Messinstrumente fiir die Lungenfunktionspriifung seiner Pati-
entinnen und Patienten sich nur dann ,miteinander verstindigen“ und
»Befunde korrekt interpretieren und weiterleiten® konnten, wenn sie in
ihrer Gesamtheit vom selben Hersteller stammten. Seine erntchternde
Beobachtung war, dass sein finanzieller Aufwand zur Herstellung einer
»Schnittstelle zum Informationsaustausch zwischen den einzelnen techni-
schen und informatischen Systemen ungleich hoher war als der Preis fiir
die jeweiligen Messinstrumente im Einzelnen.

Diese konkrete Beobachtung aus der Praxis umschreibt ein in seiner
Bedeutung kaum zu tberschitzendes alltagspraktisches Problem im Zu-
sammenhang mit der Digitalisierung des deutschen Gesundheitswesens: Es
fehlen einheitliche Kommunikationsstandards als Garanten fir die tech-
nisch und inhaltlich unverzerrte Kommunikation IT-gestiitzter Systeme.
Fur die Qualitat und insbesondere fir die Sicherheit der Therapie entlang
der Versorgungskette hat das Fehlen einer Standardisierung unmittelbare
negative Folgen.

Nur die Patientinnen und Patienten durchleben alle Stationen der
Behandlungskette. Die Ursachenforschung muss daher patientenzentriert
erfolgen. Sie bildet die Basis fiir eine umfassende patientenzentrierte Inter-
operabilitit der Systeme.

Die vertiefende Beschiftigung mit dieser offenkundigen Dysfunktionali-
tat zwischen technisch innovativer Hochleistungsmedizin einerseits und
der langjahrigen Unfahigkeit der zumeist geschlossenen Systeme anderer-
seits, die Versorgungsdaten und relevante Behandlungsinformationen un-
verzerrt an alle an der Behandlungskette Beteiligten zu bermitteln, offen-
bart die systemische Dimension der Problematik.

Im Laufe der thematischen Bearbeitung liefen sich praktisch in allen
Feldern der gesundheitsbezogenen Versorgung eine Fiille von Beispielen
fir das Fehlen einheitlicher Kommunikationsstandards als Ursache fiir die
beobachtete heterogene Systemlandschaft finden. Diese Form der fehlen-
den informationstechnischen Vernetzung betrifft priventive Malinahmen,



Vorwort

die Diagnostik und Behandlung, die Qualitatssicherung, die elektronische
Meldekette bei epidemiologischen Ausbruchssituationen, die Rehabilitati-
on und nahezu flichendeckend die Uberginge zwischen der stationiren
und ambulanten Versorgung gleichermafen.

So unterschiedlich die in dieser Arbeit ausgewahlten Beispiele fur eine
fehlende Vernetzung in der Versorgungslandschaft auch sind, so haben
sie doch einen unverkennbaren gemeinsamen Nenner und lassen in der
Gesamtheit ein gemeinsames ursachliches Entstehungsmuster erkennen.
Rechtliche, aber auch nicht-rechtliche Regelungsinstrumente zur Vermei-
dung heterogener Systemlandschaften greifen nicht.

In den unterschiedlichen Verantwortungsebenen der Akteure und Ak-
teurinnen des Gesundheitswesens ist es nicht gelungen, eine gemeinsame
Zielvorstellung und ein Leitbild der vernetzten Kommunikation zu schaf-
fen. Aus diesem Problembewusstsein heraus stellt sich daher zunichst die
Frage, ob die Digitalisierung des Gesundheitswesens neue Regeln braucht
und wie diese zu gestalten sind.

Steuerungswissenschaftliche Erkenntnisse und konsequent gelebte Inter-
disziplinaritdit konnen hier Losungsansitze an die Hand geben. Zentra-
le Grundiberlegungen von Prof. Dr. Gunnar Folke Schuppert prigen
die methodische Ausgangsbasis der vorliegenden steuerungswissenschaftli-
chen Arbeit, die ausgehend von einer Problemanalyse, der Klassifizierung
der Verantwortungsebenen und der Umsetzungssettings der weiteren Fra-
ge nachgeht, welche hoheitlichen Steuerungselemente normativer Natur
einem Gesetzgeber in dieser Phase der Digitalisierung zur Verfiigung ste-
hen, um eine gemeinwohlorientierte patientenzentrierten Interoperabilitit
herbeizufiihren.

Die Ursachenanalyse offenbarte eine Vielfalt inverser Interessenslagen,
die nicht zuletzt in der Gemeinsamen Selbstverwaltung verankert sind. Als
zentrales Hemmnis einer umfassenden Interoperabilitit lasst sich insbe-
sondere das Selbstverstindnis einer Digitalindustrie identifizieren, welches
einerseits globalisierungsoffen firmeneigene IT-Infrastrukturen propagiert,
andererseits durch zahlreiche ,elements of closure“ und kritische Formen
der Kundenbindung einer flichendeckenden Etablierung der patienten-
zentrierten Interoperabilitit entgegensteht.

Mein besonderer Dank gilt zuvorderst meinem Doktorvater, Herrn Prof.
Dr. iur. Winfried Kluth, Lehrstuhlinhaber fiir Offentliches Recht an der
Martin-Luther-Universitat Halle-Wittenberg, fiir die gebotene Mdglichkeit
das Thema ausfthrlich wissenschaftlich zu erértern und aus der Vielzahl
der Perspektiven zu schopfen. Ich danke ihm herzlich fir seine hervorra-
gende fachliche Unterstiitzung und sein personliches Engagement bei der
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Betreuung dieser Arbeit, die ideelle Hilfe, die konstruktiven Anmerkun-
gen und Hinweise zur Handhabung der Rechtsfragen sowie fir die Mog-
lichkeit des Hineinwachsens in das komplexe Steuerungsfeld der bevdlke-
rungsbezogenen Gesundheitsversorgung. Fir die mutige Parteinahme fiir
die Patientenperspektive und rechtsiibergreifenden Anmerkungen bin ich
Frau Prof. Dr. Katja Nebe, Lehrstuhlinhaberin fiir Birgerliches Recht,
Arbeitsrecht und Recht der Sozialen Sicherheit an der Martin-Luther-Uni-
versitit Halle-Wittenberg, dankbar.

Ich danke zudem den vielen Institutionen und Akteuren aus dem
Forschungsfeld Public Health fiir den wissenschaftlichen Austausch, die
Hinweise und die gute Vernetzung. lhre Bereitschaft zur Beantwortung
meiner offenen Fragen ermoglichte es mir, die Komplexitat des Untersu-
chungsfeldes in der notwendigen Tiefe zu erfassen.

Auch dem Interdiszipliniren Zentrum Medizin-Ethik-Recht der
Martin-Luther-Universitidt Halle-Wittenberg, welches sich zur Aufgabe ge-
macht hat, medizinethische Fragen ebenfalls in einem professionstibergrei-
fenden Ansatz zu erforschen und zu lehren, danke ich fiir seine Unterstiit-
zung wihrend meines wissenschaftlichen Werdeganges. Die eigene inter-
disziplindre Ausbildung und die Denkanst6e des Interdisziplindren Zen-
trums der Universitat waren fur die Bearbeitung dieser Arbeit von groffem
Wert. Der Bedarf an interdisziplinarer Verstindigung im Spannungsfeld
zwischen medizinischen, juristischen und gesellschaftspolitisch/ethischen
Disziplinen ist unverandert grof.

Ein besonderer Dank gilt meiner Familie fir die Unterstiitzung bei
meiner personlichen und beruflichen Entwicklung.

Halle, September 2019 Anna Antonia H. Moreno
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Genderhinweis:
Diese Arbeit benutzt eine geschlechtergerechte Sprache. Dort, wo dies
nicht moglich ist oder die Lesbarkeit stark eingeschrankt werden wiir-

de, gelten die gewihlten personenbezogenen Bezeichnungen fiir alle Ge-
schlechtsformen.
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