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>> Das Bundesgesundheitsministerium (BMG)
legt mit seiner Digitalisierungsstrategie ein
ambitioniertes Programm vor. Drei Handlungs-
felder bilden das Grundgeriist: digital unter-
stlitzte  Versorgungsprozesse, Generierung
und Nutzung von Gesundheitsdaten sowie
nutzenorientierte Technologien und Anwen-
dungen. Die Ziele sind ebenso weitreichend
wie berechtigt - bessere Versorgungsqualitdt,
mehr Wirtschaftlichkeit, gestarkte Patienten-
souverdnitdt. Es braucht datenbasierte Mehr-
werte in der Versorgung und eine verldssliche
Verkniipfung und Nachnutzung qualitdtsgesi-
cherter Daten aus unterschiedlichen Quellen.
Zukiinftige Verfahren sollen es erlauben, bei
noch mehr Prozessen die Mdglichkeiten der
Digitalisierung zu nutzen, um sie konsequent
an Qualitdt, Effizienz und den Bedarfen der
Betroffenen auszurichten und im Versor-
gungsalltag zu verankern.

Doch zwischen Anspruch und Konzeption
klafft eine folgenreiche Liicke: Fiir die Erar-
beitung der Strategie hat das Bundesministe-
rium fiir Gesundheit eine Vielzahl an Akteu-
ren aus dem Gesundheits- und Pflegewesen,
insbesondere Patientinnen und Patienten
sowie pflegebediirftige Menschen und deren
An- bzw. Zugehdrige friihzeitig und intensiv
eingebunden und Impulse ausgewertet (BMG,
2026).

Dennoch fehlt die erkennbare Stimme der
Patientinnen und Patienten in der Strategie
an entscheidender Stelle:

Patientenberichtete Ergebnismessun-
gen (Patient-Reported Outcome Measures,
PROMs) finden keine Erwdhnung und damit
keine Beriicksichtigung. Dies ist bedeutsam,
da Patientinnen und Patienten durchaus be-
reit sind, Gesundheitsdaten zur Verfiigung zu
stellen (Karampela et al., 2019; Richter et al.,
2024) und in zunehmendem MaRe darauf be-
dacht sind, ihren eigenen Gesundheitsverlauf
aufzuzeichnen - mit der Moglichkeit z. B. des
Vergleichs mit Referenzpopulationen (Rogge
et al., 2024). Dass die systematische und
standardisierte Erfassung von patientenbe-
richteten Behandlungsergebnissen (PROMs)
einen wichtigen Beitrag zur Versorgungs-
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verbesserung liefert, sollte aber auch beim
BMG unbestritten sein. Auf die zunehmende
Bedeutung der Erhebung von PROMs fiir die
Gesundheitsversorgung in Deutschland wird
namlich bereits in der von der Charité - Uni-
versitdtsmedizin Berlin durchgefiihrten und
vom BMG geforderten Machbarkeitsstudie
DigiPROM (2021) hingewiesen.

Handlungsfelder mit Potenzial - und
strukturellen Herausforderungen

Das erste in der Strategie aufgezeigte
Handlungsfeld setzt auf die Telematikinfra-
struktur (TI), das E-Rezept und die elektro-
nische Patientenakte (ePA) als Fundament
digital unterstiitzter Versorgungsprozesse.
Das Leitprinzip ,digital vor ambulant vor sta-
tiondr” signalisiert eine klare Priorisierung.
Mittelfristig sollen Behandlungspfade und
leitlinienbasierte,  routinedatengetriebene
Prozesse die Versorgungsqualitdt heben und
langfristig ein sektoreniibergreifendes ,digi-
tales Okosystem” entstehen. Das ist konzep-
tionell schliissig - setzt jedoch voraus, dass
Interoperabilitdt (Weber et al., 2021) und TI-
Stabilitat tatsdchlich realisiert werden, was
bislang keineswegs selbstverstandlich ist.

Das zweite Handlungsfeld Generierung
und Nutzung von Gesundheitsdaten mit An-
naherung an das Idealbild strukturierter Ge-
sundheits- und Pflegedaten in Echtzeit birgt
das grolRte Transformationspotenzial und zu-
gleich die groRte Herausforderung:

Die Verkniipfung von ePA-Daten, Rou-
tinedaten, Register- und Sozialdaten iiber
ein Forschungspseudonym, der Ausbau des
Forschungsdatenzentrums  (FDZ)  Gesund-
heit zu einem KI-fahigen Akteur sowie die
Anbindung an den Europdischen Gesund-
heitsdatenraum (EHDS) beschreiben einen
Paradigmenwechsel hin zu einem lernenden
Gesundheitssystem. Nur wenn dieser Weg
konsequent beschritten wird, entstehen Vor-
aussetzungen fiir datenbasierte Versorgungs-
steuerung, evidenzgestiitzte Pravention und
eine Forschungsinfrastruktur von europdi-
schem Format.

Das dritte Handlungsfeld adressiert digi-
tale Identitdten, KI-gestiitzte Dokumentati-
on sowie die Weiterentwicklung digitaler Ge-
sundheitsanwendungen (DiGA) und digitaler
Pflegeanwendungen (DiPA). Die angestrebte
bidirektionale Datenkommunikation zwischen
DiGA/DiPA und ePA ist dabei ein wichtiger
Schritt. Doch die tatsdchlichen Effekte in der
Praxis hdangen malgeblich von Nutzerfreund-
lichkeit, dem Aufbau digitaler Gesundheits-
kompetenz und der Zuverldssigkeit der Inf-
rastruktur ab. Das sind Faktoren, die fiir das
Vertrauen von Patientinnen und Patienten
in eine fiir sie sinnvolle Datenerhebung und
-nutzung notwendig sind und nun im Rahmen
der Umsetzung der Digitalstrategie vom BMG
operationalisiert werden miissten.

Die entscheidende Liicke: fehlende
Patientenorientierung

Das BMG formuliert als erstes iibergeord-
netes Ziel die ,konsequente Ausrichtung auf
Menschen, Patientensouverdnitdt und Be-
geisterung”. Gemessen an diesem wichtigen
Anspruch ist es umso verwunderlicher, dass
patientenberichtete Ergebnismessungen (Pa-
tient-Reported Outcome Measures, PROMs)
und patientenberichtete Erfahrungsmessun-
gen (Patient-Reported Experience Measures,
PREMs) weder explizit noch sinngemdR Er-
wahnung finden. Dabei sind es genau diese
Instrumente es, die die Briicke zwischen di-
gitaler Infrastruktur und tatsdchlicher Versor-
gungsrealitdt aus Patientensicht schlagen.

Aus Sicht der Stiftung Deutsche Schlag-
anfall-Hilfe ist dieser Befund mehr als ein
Detailmangel. Er offenbart eine strukturelle
Schieflage:

* Digitale Versorgungspfade, die sich aus-
schlieBlich an Leitlinien und klinischen
Parametern orientieren, klammern Alltags-
tauglichkeit, individuelle Patientenziele
und soziale Kontextfaktoren aus. Das doku-
mentiert aus Sicht einer patientenzentrier-
ten Versorgung das Fehlen eines zentralen
Qualitatsmerkmals.

* Wenn KI-Modelle auf Routinedaten, Ab-
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rechnungsdaten und klinische Dokumen-
tation trainiert werden, ohne dass patien-
tenberichtete Daten zur Lebensqualitdt, zur
subjektiven Symptomlast und zu Bedarfen
oder zum individuell erlebten Behand-
lungserfolg einflielen, entstehen Systeme,
die das Wesentliche der Versorgungsrealitat
systematisch verfehlen.

Hinzu kommt das Risiko unbeabsichtigter
Nebeneffekte: Digitale Interventionen kon-
nen Arbeitsprozesse belasten (Mache et al.,
2020), kognitive Last erhdhen, bestehende
Ungleichheiten im Sinne eines Digital Divi-
de (Cornejo Miiller et al., 2020) verstdrken
und durch unzureichend trainierte KI-Sys-
teme Fehlentscheidungen begiinstigen.

Nur eine kontinuierliche, systematische
Datenerhebung und Evaluation - unter Einbe-
ziehung von PROMs und PREMs - kann diese
Effekte identifizieren und GegenmaRnahmen
ermdglichen. Die Strategie des BMG enthalt
hierzu keine konkreten Vorgaben.

Was eine patientenzentrierte Digita-
lisierungsstrategie leisten miisste

Der Dreiklang aus Versorgungsqualitdt,
Patientensouverdnitdt und Akzeptanz, den
das BMG als Zielmatrix formuliert, verlangt
nach einer entsprechenden Datenbasis. Ver-
sorgungsqualitdt lasst sich ohne patienten-
berichtete Ergebnisdaten nicht valide mes-
sen. Patientensouverdnitdt bleibt abstrakt
ohne Daten zu Erfahrungen und Partizipati-
on. Akzeptanz (oder sogar Begeisterung) und
Nutzung steigen nur dann nachhaltig, wenn
systematisches Feedback der Nutzerinnen
und Nutzer in die Weiterentwicklung digitaler
Anwendungen einflieRt.

* PROMs miissen perspektivisch als Daten-ty-
pen nicht nur bei den DiGAs, sondern auch
in der ePA beriicksichtigt und standardisiert
werden.

Das FDZ, das derzeit routinedatenorien-
tiert ausgerichtet ist, sollte nicht nur
.KI-fahig”, sondern auch ,PROM-fdhig”
ausgebaut werden und damit eine echte
patientenzentrierte Versorgungsforschung
ermdglichen.

Begleitforschung zur Digitalisierung darf
nicht vage bleiben, sondern muss als un-
abhdngige, patientenzentrierte Evaluation
institutionell verankert und finanziert wer-
den. Das Projekt PCOR-MII (PCOR-MII,
2024) der Medizininformatik-Initiative
zeigt, dass die digitale Erfassung von
PROMs im klinischen Bereich vorangetrie-
ben werden kann. Die konsequente Einbin-
dung der Perspektive der Patientinnen und
Patienten jenseits der Klinik - d. h. entlang
der gesamten Versorgungskette - muss
konsequent weitergedacht werden.

Eine iiber Schlagworte hinausgehende ziel-
gruppenspezifische  Kommunikation — zur
Erhdhung der digitalen Gesundheitskompe-
tenz, die den Mehrwert fiir alle Zielgruppen
aufzeigt, muss nun aufgebaut und mit In-
halten gefiillt werden.

Fazit: ambitioniert - aber noch nicht
patientenzentriert genug

Die Digitalisierungsstrategie des BMG ist
ein wichtiger und richtiger Schritt. Die Infra-
strukturvorhaben, der Aufbau der Datenarchi-
tektur und die KI-Agenda sind ambitioniert
und - bei konsequenter Umsetzung - geeig-
net, das deutsche Gesundheitswesen sub-
stanziell weiterzuentwickeln.
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Doch die Strategie muss zundchst einen
derzeit noch erkennbaren Widerspruch aufls-
sen, den sie selbst erzeugt: Sie beansprucht
Patientenzentrierung, verzichtet aber auf
die explizite Beschreibung und Implemen-
tierung von Instrumenten und Strukturen,
die eine solche erst messbar und steuerbar
machen.

Die Integration patientenorientierter
Outcomes ist zugegebenermaRen aufgrund
von Datenschutz, Standardisierung und Res-
sourcenbedarf anspruchsvoll (Bertelsmann-
Stiftung, 2021), und in Deutschland erfolgt
die Nutzung eher noch in einem fragmentier-
ten und unkoordinierten Rahmen (Stegmaier,
2024).

Aber:
® Eine wirksame Digitalisierungsstrategie
braucht PROMs und PREMs nicht erst als
zukiinftigen Zusatz, sondern von Beginn an
als integralen Bestandteil eines lernenden
Gesundheitssystems.

Sie bendtigt eine unabhdngige, wissen-
schaftlich fundierte Evaluation, die nicht
der Selbstbestdtigung dient, sondern im
Sinne der Patienten echten Korrekturbedarf
aufzeigt.

Last, but not least braucht sie den poli-
tischen Willen, Patientinnen und Patienten
als dauerhaft aktive Mitgestaltende zu ver-
stehen - und nicht nur als Empfanger digi-
taler Angebote.

Nur wenn diese Voraussetzungen erfiillt
sind, kann Digitalisierung im Gesundheitswe-
sen ihren vollen Nutzen entfalten.

Damit handelt es sich um keine Kritik an
der Digitalisierung - es ist eine Einladung,
sie konsequent und im weiteren Dialog zu
Ende zu denken. <<
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