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Einleitung

Im Jahr 2016 wurden im Gutachten ,,Di-
gitale Welt und Gesundheit“ des Sach-
verstindigenrats fiir Verbraucherfragen
drei notwendige Voraussetzungen fiir ei-
ne nutzbringende Digitalisierung des Ge-
sundheitswesens identifiziert [1]: weni-
ger Defensivmedizin (Arzte treffen Ent-
scheidungen gegen das Wohl des Pati-
enten, um sich vor Haftungsrisiken zu
schiitzen [2]), gesicherte Solidaritit trotz
personalisierter Belohnungssysteme fiir
gesundheitsforderndes Verhalten [3] und
die Risikokompetenz der Nutzer'.

Die Risikokompetenz ist aus drei
Griinden im Zusammenhang mit der
Digitalisierung besonders bedeutsam
[1]:

1. Die angestrebte Partizipation der
Patienten in der Versorgung erfordert
eine transparente Aufkldrung zu
konkreten medizinischen Angeboten.

2. Umfangreiche digitale Entwicklun-
gen im Gesundheitswesen erfordern
einen evidenzbasierten Schutz vor
unnotigen Tests, Diagnosen und
Behandlungen.

3. Fir eine gesundheitsforderliche
Selbstvermessung (Apps, Wearables)
miissen Messdaten hinsichtlich ihrer

! Um das Leseverstandnis zu erleichtern, wird
nur eine sprachliche Form genutzt. Hierbei sind
Angehdrige aller Geschlechtereingeschlossen.
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Einschatzung der Qualitat
digitaler Gesundheitsangebote:
Wie konnen informierte
Entscheidungen gefordert

werden?

Fehleranfilligkeit und der Reichweite
ihrer Implikationen verstanden
werden.

Diesernarrative Ubersichtsartikel nimmt,
nach einer begrifflichen Einordnung,
zwei Herausforderungen fiir die digitale
Risikokompetenz in den Fokus: Wie
finden Laien verlissliche und verstind-
liche digitale Gesundheitsinformationen
und wie konnen sie die Qualitit von al-
gorithmischen Entscheidungssystemen
(z.B. in Apps) besser beurteilen? Fir
jede Herausforderung werden jeweils
kompetenzférdernde  Losungsansitze
beleuchtet.

Digitale Risikokompetenz

Risikokompetenz (Risk Literacy) be-
deutet, in ungewissen Situationen die
Entscheidungsoptionen und moglichen
Konsequenzen beurteilen und zum ei-
genen Nutzen entscheiden zu konnen.
Digitale Risikokompetenz bedeutet spe-
ziell, den Nutzen und Schaden von
digitalen Technologien und Informa-
tionen kritisch beurteilen zu konnen,
die digitalen Angebote kritisch nutzen
zu konnen und fiir diese auch Evidenz
aufzufinden, also z.B. zu verstehen, was
eine App, ein Onlinetest oder eine per-
sonalisierte Behandlung wirklich leisten
kénnen [4, 5]. Risikokompetenz grenzt
sich trotz Uberschneidungen von der Ge-
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sundheitskompetenz (Health Literacy)
ab: Mafinahmen fiir mehr Gesundheits-
kompetenz mochten das Wissen, die
Motivation und die Kompetenzen stir-
ken, relevante Informationen zu finden,
diese zu verstehen, zu beurteilen und im
Sinne der eigenen Lebensqualitit anzu-
wenden [6]. Speziell im digitalen Kontext
gibt es auch eine erhebliche Uberschnei-
dung mit Medienkompetenz, etwa in der
E-Health Literacy [7].

Forschung zur Risikokompetenz un-
tersucht speziell die Auseinanderset-
zung mit statistischer Evidenz, deren
Auffinden in der digitalen und analo-
gen Umwelt, deren kritische Bewertung
und deren Nutzung fiir das informierte
Entscheiden: Edward Cokely und seine
Kollegen [8] fokussieren beispielsweise
auf die Diagnostik von Kompetenzen
im Umgang mit Statistiken, Laura Mar-
tignon und ihre Kollegen [9] erforschen
Kompetenzinterventionen im Rahmen
der institutionellen Bildung.

Informiertes Entscheiden verlangt ei-
ne Abwigung der Evidenz moglichen
Nutzens und Schadens, die aus den je-
weiligen Optionen resultieren. Hierfiir
sind evidenzbasierte und verstdndliche,
qualititsgesicherte Gesundheitsinforma-
tionen erforderlich. Deshalb ist entschei-
dend zu wissen, wie und wo diese Infor-
mationen zu finden sind.
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Tab. 1

Herausgeber

Gesellschaft fiir Ver-
sicherungswissen-
schaft und -gestal-
tung (GVG)

Verbraucherzentrale
Nordrhein-Westfalen
(VZ NRW)

Institut fir Qualitat
und Wirtschaftlich-
keitim Gesundheits-
wesen (IQWiG)

Department fiir
Evidenzbasierte
Medizin, Donau-
Universitat Krems,
Redaktion Medizin-
transparent.at

Arztliches Zentrum
fiir Qualitatin der
Medizin (AZQ, ba-
sierend auf dem
DISCERN-Instrument,
2005)

Bertelsmann Stiftung

Harding-Zentrum fiir
Risikokompetenz

Name der Nut-
zeranleitung

Qualitatskriterien
fiir Gesundheits-
informationen

10 Kriterien fiir
die Bewertung
der Transparenz
und Verlasslich-
keit

Wie finde ich gute
Gesundheitsin-
formationen im
Internet?

Wie erkenneich
vertrauenswiirdi-
ge Gesundheits-
informationen?

Qualitatvon
Gesundheitsin-
formationen im
Internet

Kriterien zur Beur-
teilung des Scha-
denspotenzials
von Gesundheits-
informationen

RisikoAtlas: Fast-
and-frugal Tree:
Gesundheitsin-
formationen im
Internet

Quelle Letzte  Ziel
Aktua-
lisie-
rung
Gesundheits- 2011 Qualitat von Ge-
ziele.de sundheitsinforma-
tionen einschat-
zen
Vz-nrw.de 2015 Transparenz und
Verlasslichkeit
von Gesundheits-
informationen
priifen
gesundheitsinfor- 2018 Gute Gesundheits-
mation.de informationen zu
finden
Medizintranspa- 2018 Vertrauenswiirdige
rent.at Gesundbheits-
informationen
erkennen
Patienteninforma- 2019 Informationsqua-
tion.de litat erkennen
Bertelsmannstif- 2019 Schadenspotenzial
tung.de Uberpriifen
Risikoatlas.de 2019 Gesundheitsinfor-

mationen identi-
fizieren, die infor-
miertes Entschei-
den verhindern

Nutzeranleitungen zur Uberpriifung von Gesundheitsinformationen im deutschsprachigen Raum

Format Anzahl Nutzertestung, Validie-
Priif- rung an Gesundheitsin-
merk-  formationen, Giite
male

Checkliste 9 Nutzertestung: Verstand-

zur Qua- lichkeit und Nutzerfreund-

litdtsprii- lichkeit

fung

Checkliste 10 Nicht bekannt

Merkmals- 18 Nicht bekannt

listen und

Checkliste

Checkliste 10 Nicht bekannt

Merkmals- 9 Nicht bekannt

listen mit

Erldute-

rungen

Kriterien- 16 Validierung trotz Praxistest

raster zur nicht quantifiziert;

Priifung Glite: ,nicht fiir objekti-

ve, reliable und valide
Einschatzungen” (S. 37)

Entschei- 4 Nutzertestung: Qualitative

dungsbaum und quantitative Nut-

mit Erlau- zertests, experimentelle

terungen Validierung;

Validierung: einfache
Kreuzvalidierung

Glite: 91 % Sensitivitat,
57 % Spezifitat

Wie finden Menschen
qualitatsgesicherte Gesund-
heitsinformationen?

Eine Reihe von Studien zeigt, dass nach
wie vor die wenigsten digitalen Ge-
sundheitsinformationen  informiertes
Entscheiden ermdoglichen. Schon zu
Beginn des Jahrtausends waren evi-
denzbasierte Informationen internatio-
nal nicht die Regel [10], auch nicht
bei groflen deutschen Krankenkassen
[11]. Fritherkennungsinformationen
deutschsprachiger Krebsgesellschaften
entsprachen auch 2014 nur teilweise
[12] den Qualitdtskriterien evidenz-

basierter Patienteninformationen [13]
ebenso 2015 Nierenkrebsinformationen
[14], 2016 Diabetesinformationen [15]
und 2017 Fritherkennungsinformatio-
nen [16] im englischen Sprachraum.
Privatwirtschaftliche Internetseiten wa-
ren zudem seltener korrekt beziiglich
Therapieoptionen als Offentliche und
akademische Angebote zum Thema
»Bauchspeicheldriisenkrebs® [17].

Viele Angebote, die Laien bei ihrer
Suche nach Gesundheitsinformationen
finden, sind der Vorbereitung informier-
ter Entscheidungen nicht dienlich. Zwar
werden die Bewertungen oft von den Fak-
ten abgegrenzt, aber diese Fakten sind
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selbst nur unklar dargestellt [18, 19]. Sol-
che Angebote helfen kaum, den mogli-
chen Nutzen und Schaden von Tests und
Behandlungen zu verstehen. Zusammen-
fassend kann festgestellt werden, dass
sich das von analogen Medien (z.B. Ge-
sundheits- und Werbebroschiiren) be-
kannte Problem irrefithrender Gesund-
heitsinformationen in den digitalen Me-
dien nicht verbessert, sondern eher ver-
starkt hat.

Bisherige Losungsansitze adressie-
ren die Verbesserung des Angebots
von deutschsprachigen Gesundheitsin-
formationen wie auch die Unterstiit-
zung der Nutzerseite. Das Angebot



Zusammenfassung - Abstract

evidenzbasierter und verstindlicher In-
formationen wichst: Neben offentlichen
Einrichtungen wie dem Institut fir
Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Ge-
sundheitswesen IQWiG (gesundheitsin-
formation.de) bieten auch Krankenver-
sicherer evidenzbasierte Gesundheits-
informationen an (z.B. igel-monitor.de;
aok.de/faktenboxen; helsana.ch/de/blog/
stichworte/gesundheitskompetenz). Fiir
ein auffindbares qualititsgepriiftes An-
gebot mit verstindlichen Gesundheits-
informationen wurde mit einem Stel-
lungnahmeverfahren das ,Nationale
Gesundheitsportal® durch das IQWiG
auf den Weg gebracht und soll unter
Federfithrung des Bundesministeriums
fir Gesundheit bis Mitte 2021 den Re-
gelbetrieb aufnehmen.

Zur Unterstiitzung der Nutzer wurden
verschiedene Mafinahmen auf den Weg
gebracht, die sie befihigen sollen, qua-
litatsgesicherte Gesundheitsinformatio-
nen von problematischen zu unterschei-
den. So wollen verschiedene Akteure mit
Qualitdtssiegeln Orientierung bieten,
z.B. die schweizerische Stiftung ,,Health
on the Net“ (HON; [20]) oder die deut-
sche ,,Stiftung Gesundheit® [21]. Doch
ist die Bekanntheit und Wirksamkeit an-
gesichts der Vielzahl von Internetsiegeln
kaum gegeben. Schwer aufzufinden sind
Positivlisten vertrauenswiirdiger Inter-
netquellen (z.B. wissenwaswirkt.org/
qualitaet-bei-gesundheitsinformatio-
nen-ist-moeglich). Initiativen wie das
»Aktionsbiindnis  Gesundheitskompe-
tenz“ [22] oder das Projekt ,,OriGes“ am
Cologne Center for Ethics, Rights, Eco-
nomics, and Social Sciences of Health
(ceres; [23]) verfolgen direkte Bildungs-
ansdtze und bieten komplexe Interven-
tionen.

Zeit und Ressourcen fiir dieses spezi-
fische Bildungsangebot sind jedoch vor
allem in institutionellen Settings zu er-
warten. Um allen anderen Menschen, die
bislang Informationen nicht kritisch ge-
nug gepriift haben [24], auch im Alltag
das Auffinden von evidenzbasierten In-
formationen zu ermdglichen und sie da-
mit bei einer informierten Entscheidung
zu unterstiitzen, wurden von verschie-
denen Institutionen sogenannte Nutzer-
anleitungen mit Priifkriterien entwickelt
([25]; @Tab. 1).
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Zusammenfassung

Eine wichtige Voraussetzung fiir das Gelingen
der Digitalisierung des Gesundheitswesens
ist die digitale Risikokompetenz der Nutzer,
also ihre Fahigkeit, Nutzen und Schaden von
digitalen Technologien und Informationen
zu beurteilen, digitale Angebote kritisch zu
nutzen und sich auch mit statistischer Evidenz
auseinanderzusetzen. Wie finden Menschen
qualitatsgesicherte Gesundheitsinformatio-
nen und wie kénnen sie die Qualitdt von
algorithmischen Entscheidungssystemen
besser beurteilen? In diesem narrativen
Beitrag sollen zwei Ansatze aufgezeigt
werden, wie die Fahigkeit zum informierten
Entscheiden geférdert werden kann.
Evidenzbasierte und verldssliche Ge-
sundheitsinformationen existieren im
Internet, miissen aber von einer Vielzahl
unzuverlassiger Informationen unterschieden
werden. Verschiedene Institutionen im
deutschen Sprachraum haben deshalb
Anleitungen bereitgestellt, um Laien eine
informierte Entscheidung zu erleichtern.
Beispielsweise hat das Harding-Zentrum

https://doi.org/10.1007/500103-020-03146-3

Einschdtzung der Qualitat digitaler Gesundheitsangebote: Wie
konnen informierte Entscheidungen gefordert werden?

fiir Risikokompetenzin Potsdam fiir diese
Zwecke einen Entscheidungsbaum (,fast-
and-frugal tree”) entwickelt.Im Umgang mit
Algorithmen konnen natiirliche Haufigkeits-
baume (NFTs) helfen, die Giite und Fairness
eines algorithmischen Entscheidungssystems
zu beurteilen.

Neben zuverldssigen und verstandlichen
digitalen Angeboten sollten weitere
Werkzeuge fiir Laien zur Beurteilung von
Informationen und Algorithmen entwickelt
und bereitgestellt werden. Diese kdnnen
auch in Schulungsprogramme zur digitalen
Kompetenzférderung aufgenommen werden.
Damit ware ein wichtiger Schritt zum
Gelingen der Digitalisierung in der Pravention
und Gesundheitsforderung getan.

Schliisselworter

Risikokompetenz - Informiertes Entscheiden -
Digitale Gesundheitsinformationen -
Algorithmische Entscheidungssysteme -
Algorithmengiite

decisions be promoted?

Abstract

An important prerequisite for the success

of the digitisation of the healthcare system
are risk-literate users. Risk literacy means the
ability to weigh potential benefits and harms
of digital technologies and information,

to use digital services critically, and to
understand statistical evidence. How do
people find reliable and comprehensible
health information on the Internet? How can
they better assess the quality of algorithmic
decision systems? This narrative contribution
describes two approaches that show how the
competence to make informed decisions can
be promoted.

Evidence-based and reliable health infor-
mation exists on the Internet but must

be distinguished from a large amount of
unreliable information. Various institutions in
the German-speaking world have therefore
provided guidance to help laypersons make
informed decisions. The Harding Center for

Assessing the quality of digital health services: How can informed

Risk Literacy in Potsdam, for example, has
developed a decision tree (“fast-and-frugal
tree”). When dealing with algorithms, natural
frequency trees (NFTs) can help to assess the
quality and fairness of an algorithmic decision
system.

Independent of reliable and comprehensible
digital health services, further tools for lay-
persons to assess information and algorithms
should be developed and provided. These
tools can also be included in institutional
training programmes for the promotion of
digital literacy. This would be an important
step towards the success of digitisation in
prevention and health promotion.

Keywords

Risk literacy - Informed decision-making -
Digital health information - Algorithmic
decision systems - Algorithm performance
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Verhindert die Internetseite, informiert zu entscheiden?

Wird auf die Zuverlassigkeit der Zahlen
eingegangen, z.B. durch die Angabe von
Schatzbereichen oder Hinweise, dass
wissenschaftliche Erkenntnisse zu einer
Frage fehlen oder widerspriichlich sind?

Wird in Zahlen ausgedriickt, wie haufig
bestimmte Nutzen/Schaden zu erwarten sind
(z.B. in Form von Wahrscheinlichkeiten)??

Nein

Verhindert
informiertes

Entscheiden

Potenziell
informiertes
Entscheiden

Ja

Wird die Wirksamkeit einer
medizinischen MaBnahme so angegeben,
dass man schlussfolgern kann, bei wie
vielen von je 1.000 Menschen sie wirkt?

Potenziell
informiertes
Entscheiden

21n Ausnahmeféllen wird ausfiihrlich begriindet, warum solche Zahlen nicht angegeben werden kénnen. Nur in einem solchen Fall

Macht der Anbieter der
Internetseite klar, mit welcher
Methode er die Fakten (Evidenz) aus
der Fachliteratur zusammentragt?

Abb. 1 « Nutzeranleitung
zum Erkennen von Gesund-

Potenziell
informiertes
Entscheiden

heitsinformationen, die ei-
ne informierte Entschei-
dung verhindern. Entschei-

Verhindert
informiertes
Entscheiden

kénnen Sie noch direkt das letzte Merkmal (Methoden der Literatursuche) priifen.

Nutzeranleitungen erméglichen keine
Priifung, inwieweit Leitlinien zur evi-
denzbasierten Gesundheitsinformation
[26] erfillt sind, aber sie reduzieren die
Ungewissheit, bezogen auf die Qualitit
eines konkret vorliegenden Informati-
onsangebotes. Sie helfen, die Spreu vom
Weizen zu trennen. Die wiederholte
Verwendung dieser Nutzeranleitungen
kann zudem kompetenzfordernd sein,
wenn bestimmte Priifmerkmale verin-
nerlicht werden. Als nichtmonetire und
nichtregulatorische Interventionsansitze
fur gesellschaftliche Herausforderungen
gehoren sie damit zu den Boosts, in
Abgrenzung von den Nudges. Wihrend
Methoden des Nudgings (zu Deutsch:
Schubsen) durch die Gestaltung von
Entscheidungssituationen die Entschei-

dungen des Einzelnen im Sinne des
Gestalters lenken sollen (z.B. wenn das
Obst im Vergleich zu den Siligkei-
ten in der Cafeteria besser erreichbar
platziert wird), dienen Boosts der Kom-
petenzforderung des Einzelnen fiir seine
Entscheidungen in seinem bzw. ihrem
eigenen Sinne ([27]; z.B. Materialien,
um zu lernen, warum Obst so wichtig
ist).

Herausgegeben werden Nutzeranlei-
tungen nicht nur von klassischen Ak-
teuren im Gesundheitswesen (wie dem
IQWiG), sondern auch von thematisch
breiter aufgestellten Institutionen (wie
der Bertelsmann Stiftung, Gesellschaft
fir Versicherungswissenschaft und -ge-
staltung (GVG), Verbraucherzentrale).
In der Regel haben die Nutzeranlei-
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dungsbaum (Fast-and-fru-
gal Tree). Quelle: Projekt
LJRisikoAtlas” des Harding-
Zentrums fiir Risikokompe-
tenz

tungen die Form von Checklisten oder
Rastern, resultieren teilweise aus der
Arbeit der Akteure an Anbietervorga-
ben (Arztliches Zentrum fiir Qualitit in
der Medizin (AZQ), IQWiG) und vari-
ieren in den Nutzungszielen. So zielen
sie auf Transparenz, Verlisslichkeit bzw.
Vertrauenswiirdigkeit ab (Verbraucher-
zentrale, Medizin-transparent.at vom
Department fiir Evidenzbasierte Me-
dizin und Evaluation an der Donau-
Universitat Krems) oder auf Qualitits-
einschitzungen (AZQ, GVG, IQWIiG)
oder dienen als Warnsysteme (Bertels-
mann Stiftung, Harding-Zentrum fiir
Risikokompetenz). Zu unterscheiden
sind hierbei die komplexeren Verfahren
mit 16 bzw. 18 zu priifenden Merk-
malen (Bertelsmann Stiftung, IQWiG)



von einfacheren mit 9 bis 10 Merkma-
len (AZQ, GVG, Medizin-transparent,
Verbraucherzentrale) und schnellen mit
maximal 4 Merkmalen (Harding-Zen-
trum fiir Risikokompetenz).

Jedoch ist die Validitit bei den meis-
ten dieser Werkzeuge nicht tiberpriift
worden. Das gilt sowohl fir ihre Fi-
higkeit, zuverldssige und unzuverlis-
sige Gesundheitsinformationen jeweils
korrekt zu klassifizieren, als auch ihre
Effektivitdt, die Informationssuche von
Nutzern positiv zu verandern. Der Ent-
scheidungsbaum (Fast-and-frugal Tree,
FFT) zur Erkennung von webseitenba-
sierten Gesundheitsinformationen, die
informiertes Entscheiden verhindern,
ist hier die Ausnahme. FFTs ermogli-
chen generell schnelle und zuverlissige
Entscheidungen bei Unsicherheit [28].
Beispiele gibt es in der Notfallmedizin
[29], aber auch in der Finanzwelt [30].
FFTs stehen in Form einer grafisch aufge-
arbeiteten, einfachen Baumstruktur so-
wohl digital (App, Internetseite) als auch
analog fiir Laien zur Verfiigung (Poster,
Broschiiren). Der FFT in B Abb. 1 wurde
mithilfe von Expertenbewertungen von
Gesundheitsinformationen modelliert.
Wie eine von uns noch nicht veréffent-
lichte Studie zeigt, ist er effizient, indem
er bei 9 von 10 Informationsangebo-
ten, die keine informierte Entscheidung
ermoglichen wiirden, warnt. Er ist zu-
dem effektiv, da er seinen Nutzern eher
Angebote nahelegt, die informiert zu
entscheiden helfen [18, 19]. Der FFT
ist in eine Verbraucher-App (Risiko-
Kompass) integriert und kann so im
Alltag eingesetzt werden. Die dadurch
ermoglichte kritischere Informations-
suche kann sich positiv auf bislang
problembehaftete  Arzt-Patienten-Ge-
sprache zu Internetinformationen [31]
auswirken und damit eine wesentliche
Voraussetzung fiir eine nutzbringende
Digitalisierung im Bereich Préivention
und Gesundheitsférderung sein.

Wie konnen Menschen die
Qualitat von algorithmischen
Entscheidungssystemen
beurteilen?

Algorithmische Entscheidungssysteme
(»algorithmic decision making®, ADM;

[32]) liefern Informationen zur Vorbe-
reitung einer Entscheidung (unterstiitz-
tes Entscheiden) oder einen Wert, der
eine bestimmte Entscheidung auslost
(automatisiertes Entscheiden). ADM-
Systeme personalisieren dabei auf Basis
vergangener und gegenwirtiger Merk-
male Entscheidungsgrundlagen bzw.
Entscheidungen. Das Anwendungsfeld
dieser Systeme ist sehr breit: Bonuspro-
gramme der Krankenkassen belohnen
kontinuierlich personliche Aktivititen,
Smartphone-Apps geben diagnostische
Risikohinweise und private Berufs-,
Kranken- und Lebensversicherer bieten
personalisierte Risikotarife. Im medizi-
nischen Sektor ist es die 4P-Medizin,
die personalisiert, pradiktiv und préven-
tiv sowie partizipativ sein mochte (z.B.
polygene Risikoscores fiir eine Fiille
personlicher Erkrankungsrisiken [33]).
Alle Systeme beeinflussen die Entschei-
dungsautonomie, bis hin zu der Frage,
inwieweit der Einzelne noch an einer
Entscheidung beteiligt ist.

Evidenz ist wesentlich fiir partizipa-
tive Gesundheitsentscheidungen. Nicht
nur die verstandliche Kommunikation
eines diagnostischen oder pradiktiven
Risikowertes in Verbindung mit Hand-
lungsoptionen ist hier relevant [34],
sondern auch die Rahmenbedingun-
gen seines Zustandekommens. Fiir eine
informierte Auseinandersetzung sind
erstens der Nutzen und Schaden durch
den Einsatz des Algorithmensystems
(auf individueller, sozialer und gesell-
schaftlicher Ebene) im Vergleich zur
Standardversorgung ohne Algorithmus
zu beleuchten. Zweitens muss analy-
siert werden, welche Merkmale welchen
Einfluss haben, und drittens muss un-
tersucht werden, wie gut das System
tiberhaupt funktioniert und inwieweit es
bestimmte Personengruppen diskrimi-
niert [35]. Die letzteren beiden Punkte
werden spiter wieder aufgegriffen.

Zur Frage, wie gut ein System tiber-
haupt funktioniert: Jegliche Algorith-
men, die Entscheidungen unterstiitzen
sollen, sind anhand von Daten aus der
Vergangenheit und einer spezifischen Po-
pulation entwickelt (trainiert) worden.
Thre Giite muss unter realen Umstinden
(Populationen) gepriift werden. Sie ist
vor allem bei der Analyse von visuellem
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und sprachlichem Input hoch. Solcher
Input bleibt prinzipiell recht stabil iiber
die Zeit und verschiedene Umwelten
hinweg: Rontgenaufnahmen von Nieren
beispielsweise sehen 1999 und 2019 sehr
dhnlich aus. Tatsdchlich kénnen Krank-
heiten von Deep-Learning-Algorithmen,
welche sich eigene neue Indikatoren aus
Patientenbildern ableiten, genauso gut
wie von medizinischen Fachkriften er-
kannt werden [36]. Die 2019 in einem
Arzt-Patienten-Gespriach  verwendeten
Worte wiren auch 1999 verstanden wor-
den. So eine stabile Situation ist ideal fiir
Algorithmen. Niedrige Fehlalarmraten
wiren bei der Erkennung von seltenen
genetischen Phianotypen aus Bildern von
Gesichtern mdoglich (Cornelia-de-Lan-
ge-Syndrom, 100 % Spezifitit mit einem
95 %-Konfidenzintervall von 100-100 %,
bei einer Sensitivitit von 96% [87 %;
100 %]; [37]).

Gerade viele bekannte Klassifikati-
onsalgorithmen zeichnen sich jedoch
durch ,innovative®, weniger stabile In-
putdaten in dynamischen komplexen
Umwelten der echten Welt aus. Beim
Erschliefen von Homosexualitit aus
Facebook-Likes [38] oder auch beim
Erkennen von Traurigkeitszustinden
aus Tastaturanschligen [39] sind ,Tref-
fer mit 30-40 %iger Wahrscheinlichkeit
korrekt. Dass dies nicht einem un-
scharfen oder schlecht zu messendem
Zielmerkmal geschuldet sein muss, lasst
sich auch an der begrenzten Giite von
Big-Data-Algorithmen zur Vorhersage
von Bauchspeicheldriisenkrebsdiagno-
sen erkennen [40]. Sind schlicht die
Trainingsdaten eines Algorithmus fiir
den Anwendungsfall ungeeignet, wer-
den z.B. Asthmatikern im Fall einer
Lungenentziindung schon mal bessere
Uberlebenschancen als Nichtasthmati-
kern ausgerechnet [41]. Die Asthmatiker,
welche in den Trainingsdaten enthalten
waren, erhielten tatsdchlich eine andere
Versorgung als iiblich.

Zum anderen stellt sich das Prob-
lem der Fairness des Algorithmus, selbst
wenn ein ADM-Algorithmus gepriiftund
entlastet wurde: Stammen Trainingsda-
ten aus der echten Welt und enthalten dis-
kriminierende Aspekte, dann manifestie-
ren und intensivieren sich diese Aspek-
te leicht. Patienten konnen nach ethni-
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1.000
Frauen

/\

10 990
Erkranken BIWd
9 1 89 901
Positiv Negativ Positiv.  Negativ
PPV = 9%

50 950
Erkranken BIWCI
45 5 86 864
Positiv Negativ Positiv  Negativ
PPV = 34%

Abb. 2 A Zwei natirliche Haufigkeitsbdume, aus denen sich der positive pradiktive Wert (PPV) be-
rechnen Iasst (Formel: Anzahl der Richtig-Positiven/(Anzahl der Richtig-Positiven + Anzahl der Falsch-
Positiven) in Prozent). Der PPV gibt an, wie viele Personen, bei denen eine bestimmte Krankheitim
Testverfahren angezeigt wurde, auch tatsachlich krank sind. Hier variieren diese Werte fiir Mdnner und
Frauen aufgrund unterschiedlicher Erkrankungsgrundraten, trotz konstanter Sensitivitdt und Spezifi-

tat

scher Herkunft auch dann diskriminiert
werden, wenn Grofien, die mit der eth-
nischen Herkunft korrelieren (z.B. Ge-
sundheitskosten, die systembedingt ver-
schiedene Ethnien unterschiedlich be-
treffen), mit in die Berechnung eingehen
[42]. Stammen Trainingsdaten hingegen
nicht aus einer reprisentativen Umge-
bung, konnen algorithmische Entschei-
dungssysteme, voreilig eingesetzt, ebenso
leicht diskriminieren, wenn ihre Zuver-
lassigkeit nur fiir eine verzerrte Popula-
tion gesichert werden kann (6% Frau-
enanteil als Basis zur Vorhersage aku-
ter Nierenschidigungen [43]). Um die
ADMs hinsichtlich Giite und Diskrimi-
nierung zu hinterfragen und zu tiberprii-
fen, erfordert es risikokompetente Men-
schen. Konkret besteht eine zur Risi-
kokompetenz gehorende Fihigkeit da-
rin, natiirliche Haufigkeitsbdume (Natu-
ral Frequency Trees, NFTs; [44]) eigen-
stdndig auf Problemstellungen anzuwen-
den (@ Abb. 2).

InNFTsstellt man Betroffene (z. B.von
einer Krankheit) und Nichtbetroffene als
Ziele eines Algorithmus (oder Tests) ein-
ander gegeniiber. Dies ldsst sich am links
gezeigten Hiufigkeitsbaum in @ Abb. 2
kurz erldutern. Die erste Frage, welche
mansstellen wiirde, wére: Wie viele betrof-
fene Frauen gibt es eigentlich (als Neuer-
krankungsrate, Inzidenz oder Pravalenz
von Erkrankungen)? Wenn im dort ge-
zeigten Beispiel 1 % der Frauen erkrankt,
entspricht das 10 von 1000 Frauen. Da-
nach fragt man, wie viele der 10 betroffe-

nen Frauen erkannt werden. Ausgehend
von einer vorgegebenen 90 % Sensitivitit
des Algorithmus, sind es hier 9 Frauen.
Es wird daher auch klar, wie viele von
ihnen nicht erkannt werden; also hier 1
erkrankte Frau. Die dritte und letzte Fra-
ge lautet analog, wie viele der Nichtbe-
troffenen (990 Frauen) einen Fehlalarm
erhalten. Ein Fehlalarm liegt genau dann
vor, wenn eine Nichtbetroffene ein posi-
tives Ergebnis erhilt. In diesem Beispiel
ist eine Fehlalarmrate von 9 % vorgege-
ben (entspricht 100-91 % Spezifitit), wo-
durch 89 der 990 Frauen einen falsch-
positiven Befund erhalten. Man kann nun
erkennen, wie viele von jenen, die positiv
testen (ndmlich 9+ 89 Frauen), tatsich-
lich betroffen sind (ndmlich 9 Frauen):
Der positive pradiktive Wert (PPV) ent-
spricht hiernach 9 von 98 Frauen, d.h.
etwa 9%. Der Nutzer, aber auch eine
vom Algorithmusbetroffene Person kann
mit NFTs im Vorhinein mit vertretbarem
Aufwand die personlich relevante Frage
beantworten, wie wahrscheinlich ein Al-
gorithmen- oder Testergebnis denn auch
richtig ist. Das bayesianische Schlussfol-
gern auf diesen PPV wird durch Hiu-
figkeitsbaume erleichtert [45] und auch
Schulkinder kénnen den Umgang damit
lernen [46]. Haufigkeitsbdume sind den
meisten Laien jedoch bislang nicht be-
kannt.

Nicht nur zur Ermittlung der Giite
von Algorithmen, sondern gerade auch
beziiglich ihres Diskriminierungspoten-
zials stellen NFTs ein wichtiges Werk-
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zeug dar. Anhand von @ Abb. 2 ist vor al-
lem die Bedeutung der NFTs zur Priifung
der Fairness (im Sinne der Nichtdiskri-
minierung verschiedener Gruppen) her-
vorzuheben. Hierzu vergleicht man mit-
tels NFTs zwei Gruppen im Hinblick auf
ihre Gleichbehandlung. Wie alle Tests
unterliegen Algorithmen dem Problem
multipler Fairnessanforderungen. Kon-
kretkann ein Algorithmus fiir zwei Grup-
pen (z. B. Minner und Frauen), in denen
die Grundrate des avisierten Ziels (z.B.
die Haufigkeit einer Krankheit) verschie-
den ist, nicht gleichzeitig genauso emp-
findlich sein (Sensitivitit), genauso spe-
zifisch sein und genauso wahrscheinlich
richtig liegen (PPV). Die Algorithmen-
entwickler miissen also, mit Blick auf die
Fairness gegeniiber beiden Gruppen, ei-
ne Balance von verschiedenen Fairnes-
sindikatoren finden [32]. Diese Balan-
ce bedarf einer Aushandlung verschiede-
ner Anspruchsgruppen, da verschiedene
Irrtiimer eines Algorithmus mit unter-
schiedlichen Kosten fiir die beteiligten
Akteure verbunden sind. Die Abbildung
macht deutlich, wie sich der PPV auf-
grund der Grundrate fiir Manner und
Frauen stark unterscheidet, obwohl Sen-
sitivitdt und Spezifitit konstant gehalten
sind. Um beiden Gruppen die gleiche
Irrtumswahrscheinlichkeit im Fall eines
Verdachts durch den Algorithmus zu er-
moglichen, miisste eine Gruppe ein ver-
andertes Fehlerverhiltnis gegeniiber der
anderen akzeptieren. Mithilfe der NFTs
sind diese Abwéigungen auch fiir Laien
diskutierbar und die Fahigkeit, sie mit
Zettel und Stift zu nutzen, erleichtert die
kritische Auseinandersetzung mit Algo-
rithmensystemen.

Diskussion und Ausblick

Angesichts der Herausforderungen ver-
lasslicher, verstindlicher digitaler Ge-
sundheitsinformationen fiir Patienten-
entscheidungen sowie der informierten
Auseinandersetzung mit algorithmi-
schen Entscheidungssystemen wurde
schon 2016 mehr Risikokompetenz bei
den Menschen gefordert [1]. In diesem
Beitrag werden zwei kompetenzfor-
dernde Techniken (Boosts) vorgestellt:
Nutzeranleitungen und natiirliche Hiu-
figkeitsbdume.



Die Literatur zu ADM-Systemen ver-
deutlicht, dass diese Systeme immer auch
fehlerhaft sind, wobei das Verhiltnis von
Fehlerarten (z. B. weniger tibersehen, da-
fiir mehr Fehlalarme) fiir den Anwen-
der bzw. den Betroffenen personlich re-
levant ist (z. B. fiirchtet der eine, dass ein
Krankheitsrisiko {ibersehen wird, wih-
rend die andere verunsichert wird, wenn
bei vielen Krankheitsrisiken féalschlich
alarmiert wird). Um die Giite von ADM-
Systemen kritisch und quantitativ beur-
teilen zu konnen, ist ein informierter
Umgang vonnéten. Derselbe wird fiir ei-
ne ausgewogene Fairnessabwigung zwi-
schen verschiedenen Zielgruppen des Al-
gorithmus bendtigt. Mithilfe von soge-
nannten Natural Frequency Trees kon-
nen Laien die Giite als auch die jeweilige
Fairnessbalancierung verstiandlich nach-
vollziehen.

Bis heute stehen evidenzbasierte und
verlissliche Gesundheitsinformationen
einer Vielzahl von Informationsangebo-
ten gegeniiber, die informiertes Entschei-
den nicht unterstiitzt. Verschiedene Nut-
zeranleitungen, die in deutscher Sprache
verfiigbar sind, sollen deshalb helfen,
qualititsgesicherte und problematische
Informationsangebote voneinander zu
unterscheiden. Untersucht wurde die
Wirksamkeit nach unserer Kenntnis nur
fur eine Nutzeranleitung, einen ,fast-
and-frugal tree. So finden Nutzer eher
evidenzbasierte Gesundheitsinformatio-
nen, wenn sie einen solchen Entschei-
dungsbaum nutzen kénnen [18, 19].
Dies bietet eine Chance, informiertes
Entscheiden zu fordern. Nach ihrer Er-
fahrung geben 84 % der Hausirzte an,
dass Patienten durch Internetinforma-
tionen zu Gesundheit und Krankheit
verwirrt und verunsichert werden, 72 %
meinen, dass Patienten nervéser und
angstlicher wiirden. Umgekehrt sehen
wenige, dass die Patienten sich sicherer
fithlen wiirden (4%) und informierter
wiren und die Arzte besser verstehen
wiirden (29 %; [31]). Die Informationen,
welche die Patienten tatsichlich nutzen,
sollten also in Zukunft verstindlicher
sein und informiertes Entscheiden er-
moglichen. Die Angebotsseite konnte
sich mit einem nationalen Gesundheits-
informationsportal und der geférderten
Bekanntheit von Qualititssiegeln eben-

falls verbessern. Nutzer, die institutionell
tatig sind (Kindertageseinrichtungen,
Schulen, Berufsschulen, Hochschulen,
Arbeitgeber), konnen von Initiativen fiir
mehr digitale Gesundheits- und Risiko-
kompetenz profitieren. Fiir alle anderen,
also vor allem fiir Laien, bieten sich
kompetenzférdernde Nutzeranleitungen
an. Die Herausforderungen in Bezug auf
Nutzeranleitungen sind jedoch vielfiltig.

Ein Kritikpunkt besteht darin, dass
interessengeleitete Anbieter von Ge-
sundheitsinformationen auf transpa-
rente Nutzeranleitungen durch Gaming
reagieren koénnen (zu Deutsch die An-
leitungen ausspielen, z.B. erfundene
Statistiken einfiigen, die wissenschaft-
lich aussehen, aber vom Nutzer nicht
tiberpriift werden konnen). Das bedeu-
tet, dass sie versuchen, die Erfiillung der
einzelnen Priifmerkmale (von Check-
listen, Kriterienrastern und Entschei-
dungsbdumen) soweit nachzuahmen
(»scheinzuerfiillen“), dass die Anwen-
der der Nutzeranleitungen zu falschen
Schlussfolgerungen gelangen. Das damit
verbundene Problem sind aufwendige
Erstellungs- und Aktualisierungsprozes-
se, um Merkmale, die durch Gaming,
aber auch durch ein verdndertes Ge-
samtangebot entwertet wurden, durch
bessere Indikatoren zu ersetzen. Damit
eine Nutzeranleitung valide im Hinblick
auf tatsichlich von Laien gefundene
Gesundheitsinformationen ist, muss sie
an diesen entwickelt und unabhingig
von der Entwicklungsgrundlage getestet
werden. Das bedeutet, fiir jede Ak-
tualisierung miissen neue Fille echter
Gesundheitsinformationen systematisch
erhoben werden. Deren Priifmerkmale
und neue Kandidatenmerkmale miis-
sen erfasst werden. Auflerdem muss ein
Kriteriumswert fir jeden Fall ermittelt
werden, z.B. bewerten Experten unab-
hingig voneinander jeden Fall. Durch
einen solchen Aktualisierungsprozess
verdndert sich die Nutzeranleitung tiber
die Zeit, alte Indikatoren werden ent-
wertet, neue kommen hinzu.

Ein weiterer Kritikpunkt betrifft die
Voraussetzungen, welche Nutzer mit-
bringen miissen. Das Bildungsniveau
und die Lesefahigkeiten miissen aus-
reichen, um im Internet Recherchen
durchfiihren und Texte lesen zu konnen.
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Durch Textekaum angesprochene Nutzer
wenden sich alternativ Gesundheitsvi-
deoszu. Dieses Gesamtangebot istjedoch
ebenfalls von problematischer Qualitit
(z.B. anorexieférdernde englischspra-
chige Youtube-Videos), wodurch auch
hier evidenzbasierte Varianten im Ange-
bot benotigt werden (Helsana, Stiftung
Gesundheit). Die Nutzer von textbezo-
genen Anleitungen miissen ferner Ge-
sundheitsinformationen auf Merkmale
priffen konnen. Die Nutzeranleitungen
von der Bertelsmann Stiftung und dem
Harding-Zentrum fiir Risikokompetenz
(8 Abb. 1) wurden nutzergetestet. Ande-
re Nutzeranleitungen werfen die Frage
auf, ob einzelne Priifkriterien fir Laien
ausreichend verstidndlich sind, etwa ob
sie wissen, was ,,grof3e klinische Studien®
sind (AZQ), ob eine Autorin ,,die nétige
Ausbildung® hat (Medizin-transparent)
oder was ,,Prozesse der Erstellung“ sind
(IQWiG). Es wird deutlich, dass die
Liicke zwischen dem Fachkriterium hin-
ter dem Merkmal und der Priifbarkeit
durch Laien nicht in jedem Fall perfekt
geschlossen werden kann, sofern auch
der Aufwand fiir Laien begrenzt werden
soll. Umso wichtiger ist die validierte
Auswahl der trennschirfsten und zu-
gleich laienverstandlichen Prifkriterien.

Grundlegender konnte man fir be-
stimmte Bevolkerungsgruppen die Ziel-
stellung von Nutzerentscheidungen auf
Basis von statistischer Evidenz infrage
stellen. Gerade Personen mit geringem
Zahlenverstindnis haben Schwierig-
keiten, Tabellen zu interpretieren. Hier
konnten jedoch geeignete Prisentations-
formate helfen. Tatsichlich profitieren
gerade sie von grafischen Présentations-
formaten, wiedenIcon Arrays (in Feldern
gruppierte Symbole; [47]), welche sich
in evidenzbasierte Informationsangebote
integrieren lassen [48]. Flankiert werden
konnen diese Schliisselinformationen
von zielgruppengerechten Narrativen
oder Videos. Gerade mit Blick auf Evi-
denzsuche und Evidenznutzung hilft
zudem die Vermittlung von Konzep-
ten zum informierten Entscheiden und
zur Erkennung, ob eine Entscheidung
wirklich informiert ist [49].

Mit Blick auf die informierte Ausein-
andersetzung mit ADM-Systemen stehen
ebenfalls spezifische Voraussetzungen in-
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frage. Die Bevolkerung gibt mehrheit-
lich an, Algorithmen nicht zu verstehen
[50], und Statistik- und Programmier-
kenntnisse sind nur begrenzt verbreitet.
Ein Zusammenspiel von Bildungsinter-
ventionen in Kombination mit gesetzli-
chen Anforderungen an die Prasentation
von ADM-Systemen und ihren Ergebnis-
sen sollte nicht in Abrede gestellt wer-
den. Interventionen zur Algorithmen-
kompetenz genauso wie Informations-
broschiiren zu spezifischen ADM-Syste-
menkonnten jedoch durch Priifschemata
wie die NFTs praxistauglich ergdnzt wer-
den. Verstandlich gefragt, zeigt die Be-
volkerung in Deutschland durchaus Pra-
ferenzen hinsichtlich der Gestaltung von
ADM-Systemen [35]. Auflerdem konnen
Nebenfolgen des Einsatzes durch eine in-
formierte Auseinandersetzung diskutiert
und politisch bzw. moglicherweise auch
durch die Betroffenen selbst kompensiert
werden.

Ein Fallbeispiel fiir Nebenfolgen bie-
tet die Symptomchecker-App Ada, die
einen interaktiven algorithmenbasierten
Assistenten mit diagnostischen Hinwei-
senanbietet. Hierbeibesteht ein Schaden-
spotenzial. Nutzer, die trotz Disclaimer
Aussagen von diagnostischen Algorith-
men fiir wahre Diagnosen nehmen, lau-
fen Gefahr, unnotige psychologische Be-
lastungen zu erleben und vorschnell zu
intervenieren. Aus hausirztlicher Sicht
ist bekannt, dass schon jene, die sich
im Internet intensiv zu Symptomen und
Krankheit informieren, eher eine weiter-
fihrende apparative Diagnostik einfor-
dern [31]. Die zugrunde liegenden Al-
gorithmen von Ada machen Fehler und
die enthaltenen diagnostischen Hinwei-
se, die Ursachen, konnen falsch sein. Ada
gehortim Vergleich mit 23 anderen Sym-
ptomcheckern zwar zu den akkuratesten
Apps, jedoch weist der durchschnittliche
PPV von 56 % (95 %-KI 41-69 %) darauf
hin, dass fast jeder zweite ,,positive“ dia-
gnostische Hinweis falsch sein kann [51],
wobei die meisten Ergebnisse weiter ab-
geklart werden miissten. Fiir das Gesund-
heitssystem als Ganzes wiirde vor allem
die Abkldrung von Auffilligkeiten und
Fehlarmen von millionenfach genutzten
Apps zu einem erheblichen Zeitverlust
und Aufwand fithren. Auflerdem gibt es
in Deutschland bereits jetzt ein Prob-

lemvon Uberdiagnosen [52]. Daher muss
nicht nur fiir Gesundheits- Apps, sondern
jedes ADM-System mit gesundheitlicher
Relevanz das Nutzen-Schaden-Verhalt-
nis seiner moglichen Implementierung
in einem angemessenen Verfahren be-
stimmt werden. Angesichts der Relevanz
von Gesundheitsdaten und desbereitsbe-
schriebenen Problemverhaltens [53] ge-
hort auch eine datenschutzrechtliche Be-
trachtung dazu.

Informierte Nutzer wissen, woran
sie hilfreiche Gesundheitsinformationen
erkennen. Sie fragen, welche wissen-
schaftlichen Belege es fiir den Nutzen
einer neuen Gesundheits-App gibt. Am
Beispiel der Apps auf Rezept, die die-
sen medizinischen Nutzen oder eine
patientenrelevante Struktur- und Ver-
fahrensverbesserung in der Versorgung
binnen eines Jahres nachweisen sollen,
lasst sich in den nachsten 1 bis 2 Jah-
ren ablesen, wie diese Informationen
gewonnen, dargestellt und auch ver-
standen werden sollen. Hierzu sollten
auch die Auswirkungen der digitalen
Angebote auf die gesundheitsbezogene
Chancenungleichheit analysiert werden
[7]. Qualititsgesicherte Evidenz zum
Nutzen-Schaden-Verhiltnis digitaler In-
novationen sowie ein angemessener Ge-
sundheitsdatenschutz bieten die Chance
fiir eine iiberaus erfolgreiche Digitalisie-
rung - ohne sie ist die Digitalisierung in
der Privention und Gesundheitsforde-
rung fir die Patienten von unbekanntem
Wert und wird am Ende scheitern.
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