
Gesundheitsdaten –
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lernende Gesundheitsversorgung
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Im Zuge der Covid-19-Pandemie hat die medizinische 
Forschung eine ungewohnt große Aufmerksamkeit erhal-
ten. Erstmals hat sich die breite Öffentlichkeit ausführlich 
damit befasst, wie der wissenschaftliche Erkenntnisge-
winn im Bereich der Medizin abläuft: Forscherinnen und 
Forscher sammeln Beobachtungen über eine möglichst 
große Zahl von Erkrankten, werten sie methodisch aus, 
um dezidierte Fragestellungen zu beantworten, diskutie-
ren die Ergebnisse, verbessern ihre Analysen – und ent-
wickeln darauf basierend Therapien und Arzneimittel. 

Während der Pandemie zeigte sich sehr anschaulich, wie 
eine stetig wachsende Menge an Informationen zu neuen 
Erkenntnissen beitragen kann: Wo und wie sich Menschen 

anstecken, war zu Beginn der Pandemie völlig unklar – im 
weiteren Verlauf aber wurde das Bild immer schärfer. Das 
Gleiche galt für die Frage, welche Behandlungsmethoden 
den an Covid-19 erkrankten Menschen helfen können. 

Der Lernprozess der Medizin in Bezug auf die neuartige 
Krankheit konnte in Echtzeit beobachtet werden, auch weil 
er von den Medien viel Beachtung bekam. Tatsächlich kon-
zentrierte die medizinische Wissenschaft ihre Ressourcen 
schnell auf die neue Krankheit: Zwischen März und Mai 
2020 stieg die Zahl der veröffentlichten wissenschaftlichen 
Studien zum Thema Corona sprunghaft an. Seither werden 
weltweit – relativ konstant – beachtliche 2.000  Arbeiten 
pro Woche zu diesem Thema veröffentlicht. 

Der medizinische Fortschritt hat in den zurückliegenden 
Jahren an Tempo gewonnen. Schätzungen gehen davon 
aus, dass sich die Menge an medizinischem Wissen in-
zwischen innerhalb von nur wenigen Monaten verdop-
pelt, nachdem dies im zurückliegenden Jahrhundert 
noch mehrere Jahre gedauert hatte. Eine zentrale Her-
ausforderung ist, die vorhandenen Informationen auch 
zu nutzen und im medizinischen Alltag anzuwenden.

Statistische Analysen mit großen Datensätzen haben ei-
nen hohen Stellenwert in der medizinischen Forschung. 
Dabei gilt es, zwischen verschiedenen methodischen 
Ansätzen zu unterscheiden. Zum einen gibt es die so-
genannten klinischen Studien, die das Standardverfahren 
etwa bei der Arzneimittelentwicklung darstellen. Unter 
kontrollierten Laborbedingungen wird dabei geprüft, wie 
wirksam und verträglich ein neues Präparat ist. Dazu wird 
jedes Mal ein gänzlich neuer Datensatz erstellt, der alle 
relevanten Daten darüber enthält, wie es den Probandin-
nen und Probanden bzw. den Patientinnen und Patien-
tinnen geht und welche Wirkung das Präparat bzw. das 
Placebo hat. Das Ziel hierbei sind kausale Aussagen, die 
nicht durch zufällige Einflüsse von außen verzerrt werden: 
Wenn sich im Labor signifikante Unterschiede feststellen 

lassen zwischen der Gruppe, die das Präparat verabreicht 
bekommt, und der Gruppe, die ein Placebo bekommt, 
dann lässt sich dies auf die Behandlung zurückführen. 

Der bisherige medizinische Fortschritt basierte fast aus-
schließlich auf jenen Daten, die im Rahmen klinischer 
Studien erhoben wurden. Mittlerweile versuchen Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler aber auch vermehrt, 
die Erkenntnisse aus den klinischen Studien mit einem 
weiteren methodischen Ansatz zu ergänzen – nämlich 
der Analyse von Daten, die im Alltag der medizinischen 
Versorgung anfallen. Dieser Datenschatz wurde in der 
Vergangenheit kaum genutzt, da die Informationen der 
Patientinnen und Patienten meist nur analog und nicht 
digital vorlagen, sich also nur mit großem Aufwand zu 
großen Datensätzen zusammensetzen ließen. 

Inzwischen allerdings ist es möglich geworden, diese Da-
ten mithilfe moderner Technologien zu erfassen, zu ver-
netzen und so für den medizinischen Fortschritt nutzbar 
zu machen. Erkenntnisse aus der Versorgung können Be-
handlungen verbessern – und gleichzeitig neue Ansatz-
punkte für die klinische Forschung liefern. 
 

Bedeutung von Daten

Wissenschaftlicher Wettlauf mit der Krankheit – Zahl der weltweit veröffentlichten Studien zum Thema Corona und 
Zahl der weltweiten Neuinfizierten
jeweils pro Woche

Quellen: LitCovid, EDC  �Neuinfektionen (rechte Skala)      �Publikationen (linke Skala)
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Potenziale

Das Gesundheitswesen kann mit jeder zusätzlichen In-
formation – zum Beispiel einer zusätzlichen Krankheits-
geschichte – neue Erkenntnisse gewinnen, also lernen. 
Damit dies auch gelingt, müssen die entsprechenden In-
formationen allerdings auch tatsächlich zu diesem Zweck 
genutzt werden. Im Einzelnen bedeutet dies: Die betrof-
fenen Patientinnen und Patienten müssen ihre Informa-
tionen für den medizinischen Fortschritt zur Verfügung 
stellen – und die medizinischen Fachkräfte müssen sie in 
ausreichender Qualität und strukturiert erfassen. 

Interessant sind dabei nicht die Daten von einzelnen Pati-
entinnen oder Patienten. Vielmehr entsteht das Potenzial 
dieser Informationen aus einer großen Zahl von anony-
misierten Gesundheitsdaten, die zu großen Datensätzen 
gebündelt dann der medizinischen Forschung und Ent-
wicklung zur Analyse zugänglich gemacht werden. Nicht 
zuletzt müssen dafür die technischen und methodischen 
Voraussetzungen für eine Analyse gegeben sein. Nur 
wenn dies der Fall ist, können neue Informationen dazu 
beitragen, dass aus reinen Datensätzen auch neues Wis-
sen und ein lernendes Gesundheitssystem entsteht. Die 
Digitalisierung – verbunden mit dem Siegeszug von Com-
putern, Internet und automatischer Datenverarbeitung – 
kann diesen Prozess in vielerlei Hinsicht vereinfachen.

Digitale Dokumentation

Wenn Behandlungsverläufe und -ergebnisse in Arztpra-
xen, Kliniken und bei den Krankenversicherungen digital 
gespeichert werden, ist es möglich, die entsprechenden 
Informationen zu Datensätzen aufzubereiten, die von 
Forscherinnen und Forschern genutzt werden können. 
Im analogen Zeitalter, als Medizinerinnen und Mediziner 
alles auf Papier dokumentierten, bedeutete dies noch 
einen großen zusätzlichen Aufwand. 

Im medizinischen Alltag bietet die digitale Dokumentation 
zahlreiche Vorteile: Wenn alle relevanten Informationen 
über eine Patientin bzw. einen Patienten zentral in einer 
elektronischen Akte gebündelt werden, sinkt die Wahr-
scheinlichkeit, dass Untersuchungen mehrfach getätigt 
werden oder relevante Daten übersehen werden. Gleich-
zeitig können Ärztinnen und Ärzte schnell ein ganzheitli-
ches Bild einer Krankengeschichte bekommen – schließlich 
sind in der Digitalakte oft auch die Untersuchungsergeb-
nisse ihrer Kolleginnen und Kollegen aus anderen Fach-
richtungen enthalten. 

In Deutschland startete die Einführung der elektronischen 
Patientenakte Anfang 2021. Es ist nun zunehmend mög-
lich, Befunde, Arztberichte oder auch Röntgenbilder di-
gital zu speichern – wenn die Patientin oder der Patient 
dem zustimmt. Später sollen dann auch Impfausweise 

und ähnliches dort hinterlegt werden können. Dabei ist zu 
beachten, dass die Patientinnen und Patienten stets selbst 
entscheiden können, welche Informationen dort hinter-
legt werden – und welche davon für wen sichtbar sind. 

„Wie stark werden sich in den nächsten 3 bis 5 Jahren 
die folgenden Lebensbereiche durch die Digitalsierung 
verändern?“
Prozentualer Anteil der Befragten (über 14 Jahre),  
die mit „stark“/„sehr stark“ antworteten.

Quelle: Initiative 21
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Technologischer Fortschritt

Die medizintechnischen Geräte sind in den zurücklie-
genden Jahrzehnten deutlich leistungsfähiger und sen-
sitiver geworden, beispielsweise durch Fortschritte in der 
Sensortechnik. Auf diese Weise ist einerseits die Menge 
der medizinischen Daten gestiegen, die erhoben werden 
können. Andererseits sind die erhobenen Informationen 
detailreicher. Beides erleichtert den medizinischen Er-
kenntnisgewinn. 

Viele Geräte, die früher nur von medizinischem Fachperso-
nal bedient werden konnten, werden heutzutage von den 
Patientinnen und Patienten selbst gesteuert. So können 
sogenannte Wearables – zu denen beispielsweise Smart 
Watches oder Fitnessarmbänder gehören – medizinische 
Daten erheben und aufbereiten, so etwa Blutdruck- oder 
Herzfrequenzwerte. Selbst Smartphones verfügen in-
zwischen über Funktionen, die Gesundheitswerte über-
wachen können. Dies hilft den Patientinnen und Patien-
ten, ihr Leben mit einer Krankheit einfacher zu gestalten, 
gleichzeitig können Notfälle automatisch erkannt werden. 

Big Data und künstliche Intelligenz

Durch die stark gewachsenen Rechnerkapazitäten sind 
statistische Auswertungen mit Milliarden von Datenpunk-
ten – sogenannte Big-Data-Analysen – heutzutage kein 
Problem mehr. Auf diese Weise können beispielsweise 
Erkrankungs- und Behandlungsverläufe besser analysiert 
werden – und gleichzeitig Muster identifiziert werden, die 
neue Ansätze für die Erforschung und Entwicklung künf-
tiger Behandlungen aufzeigen. Auch bei Simulationen 
sind heute deutlich komplexere Rechnungen möglich. 
Dies gilt beispielsweise in der präklinischen Phase der 
Arzneimittelforschung, wenn es darum geht, aus Tausen-
den von potenziellen chemischen Wirkstoffkandidaten 
einen passenden herauszufiltern. 

Längst sind Computersysteme in der Medizin auch in der 
Lage, eigenständig neue Erkenntnisse zu gewinnen, etwa 
über Zusammenhänge von persönlichen Merkmalen und 

Krankheitsverläufen. Während Computer bisher vor allem 
Algorithmen abarbeiteten – also eine eindeutige Abfol-
ge von mathematischen Befehlen, die ihnen zuvor von 
Menschen einprogrammiert worden war – so werden in-
zwischen vermehrt intelligente Systeme eingesetzt, die 
selbstständig Datensätze analysieren und daraus Schlüs-
se ziehen können. Meist werden die Systeme vorher trai-
niert, indem ihnen gezeigt wird, wonach sie suchen sol-
len. Auf welche Weise sie dies tun, dazu entwickeln sie 
ihre eigenen Strategien. 

In der Medizin werden intelligente Systeme inzwischen 
auch in der Diagnostik eingesetzt: Bei bildgebenden Ver-
fahren wie der Computertomografie ist es bereits mög-
lich, dass die angeschlossenen Rechner selbst Tumore 
oder ähnliches erkennen und den behandelnden Ärztin-
nen und Ärzten Diagnosen vorschlagen. 

Medizinische Forschung – Anzahl der Erwähnung einzelner Begriffe in wissenschaftlichen Studien weltweit

Quelle: Pubmed-Datenbank, eigene Auswertung  �Big Data      Artificial Intelligence      �Machine Learning
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Datensouveränität

Medizinische Informationen – beispielsweise die Behand-
lungsgeschichte während eines Krankenhausaufenthalts – 
sind sensible Daten, die besonders zu schützen sind. Aus 
diesem Grund dürfen sie im Normalfall nur dann zu For-
schungszwecken benutzt werden, wenn die betroffenen 
Patientinnen und Patienten diesem explizit zugestimmt 
haben. Eine solche Zustimmung einzuholen, ist für For-
scherinnen und Forscher oft mit relativ großem Aufwand 
verbunden – insbesondere, wenn sie Daten nutzen wollen, 
die bereits vorliegen. 

Im Zuge der fortschreitenden Digitalisierung – konkret 
durch die Einführung der elektronischen Patientenakte – 
dürfte es für Patientinnen und Patienten künftig deutlich 
einfacher werden, sich über mögliche Arten der Weiter-
verwendung ihrer Daten zu informieren und eigenständig 
darüber zu entscheiden. Ihre Wünsche können dann in 
der digitalen Akte dokumentiert werden. Die Daten der-
jenigen, die bereit sind, ihre Informationen für die For-
schung zu spenden, können dann automatisch identifi-
ziert und weiterbearbeitet werden, die anderen werden 
automatisch gesperrt. Auf diese Weise kann der Erkennt-
nisgewinn beschleunigt werden, ohne dass Patientinnen 
und Patienten einen Nachteil haben, die ihre Informatio-
nen nicht der Forschung zur Verfügung stellen möchten. 

Kooperation

Der wissenschaftliche Fortschritt profitiert im Regelfall 
davon, wenn Expertinnen und Experten in kreativen Pro-
zessen zusammenarbeiten, um gemeinsam Probleme zu 
lösen. Dies gilt im Kleinen, wenn Ärztinnen und Ärzte ge-
meinsam ungewöhnliche medizinische Fälle diskutieren. 
Es gilt aber auch im Großen, wenn Forscherinnen und 
Forscher gemeinsam Strategien entwickeln, um medi-
zinische Wirkungszusammenhänge zu identifizieren. Mit 
Hilfe der digitalen Kommunikationswege ist es für For-
scherinnen und Forscher heutzutage deutlich einfacher 
geworden, gemeinsam an Projekten zu arbeiten, auch 
wenn man räumlich weit voneinander getrennt ist. 

Von besonderem Vorteil ist eine Zusammenarbeit bei der 
empirischen Forschung dann, wenn Daten aus verschie-
denen Quellen miteinander verbunden werden können. 
Dies kann den möglichen Erkenntnisgewinn unter Um-
ständen vervielfältigen. Daten zu teilen und gemeinsam 
auszuwerten – also das sogenannte Datensharing zu be-
treiben –, ist zu einem Trend in der medizinischen For-
schung geworden. 
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Entwicklung der Daten im Gesundheitssektor

Neben der Industrie und der Finanzbranche ist es der Ge-
sundheitssektor, dessen Datenmengen in den zurücklie-
genden Jahren geradezu explodiert sind. Für die Zukunft 
wird ein weiterhin starkes Wachstum prophezeit. Die so-
genannte Datensphäre der Medizin, also die Menge aller 
weltweit gespeicherten Gesundheitsinformationen, wird 
für das Jahr 2025 auf mehr als zehn Zetabytes geschätzt. 
Im Vergleich zu 2020 hätte sich dieser Wert dann mehr 
als vervierfacht. 

Tatsächlich hat sich die Menge der digital verfügbaren 
Daten in drei Dimensionen ausgedehnt: Zum einen sind 
inzwischen Daten von einer größeren Zahl von Menschen 
vorhanden, da immer mehr medizinische Einrichtungen 
zur digitalen Dokumentation übergegangen sind. Gleich-
zeitig werden inzwischen mehr medizinische Werte do-
kumentiert. Und nicht zuletzt werden viele Werte häufi-
ger gemessen. 

Datensphäre – Menge der weltweit gespeicherten 
medizinischen Daten
in Zetabytes (teilweise Prognose)

Quellen: Seagate, IDC

Medizinischer Fortschritt – Zahl der weltweiten 
Patentanmeldungen nach Forschungsbereichen 
Internationales Patentsystem IPC

Quelle: OECD

Ein vielversprechender Trend in der medizinischen For-
schung ist die Verwendung von großen Datensätzen 
aus dem Bereich der medizinischen Versorgung, also 
aus dem Alltag in Praxen und Kliniken. Wenn diese so-
genannten Real World-Daten in großer Tiefe und Breite 
zur Verfügung stehen, können daraus fundierte Antwor-
ten gewonnen werden. Gerade wenn es darum geht, be-
stimmte Krankheiten besser zu verstehen – beispielswei-
se um die Frage zu untersuchen, welche Gruppen von 
Patientinnen und Patienten häufiger erkranken und wel-
che nicht –, sind große Datenbanken mit Versorgungs-
daten sehr hilfreich. Die fortschreitende Digitalisierung 
im Bereich der Dokumentation in Praxen und Kliniken er-
möglicht hier signifikante Fortschritte. 

In einigen Fällen werden Real Word-Daten sogar genutzt, 
um klinische Studien zu unterstützen. So ist es heute bei-
spielsweise möglich, daraus virtuelle Vergleichsarme zu 
generieren und so eine Vergleichbarkeit eines Prüfmedika-
mentes zu schaffen. Dies geschieht beispielsweise, wenn 
Arzneien gegen seltene Krankheiten erforscht werden und 
es schlichtweg nicht genug Patientinnen und Patienten für 
klinische Studien unter Laborbedingungen gibt. Ferner 
können Versorgungsdaten aus dem medizinischen Alltag 
auch genutzt werden, um den Erfolg eines Präparats auch 
nach der erfolgten Zulassung laufend zu überwachen.

In der Gesamtschau lässt sich konstatieren, dass die 
jüngsten Entwicklungen die Lernfähigkeit des Gesund-
heitssystems gestärkt haben. Vor allem aufgrund der Di-
gitalisierung können heute viele zusätzliche Informatio-
nen gewonnen und dokumentiert werden. Gleichzeitig ist 
es einfacher geworden, sie der Forschung zur Verfügung 
zu stellen. In der Folge bleiben weniger verfügbare Infor-
mationen wissenschaftlich ungenutzt – und der medizini-
sche Fortschritt kann schneller voranschreiten als bisher. 
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Herausforderungen

Nicht alles, was in den zurückliegenden Jahren in der 
Theorie möglich geworden ist, lässt sich bisher auch in 
der Praxis nutzen und umsetzen. Gerade in Bezug auf 
die Digitalisierung existieren noch zahlreiche Hürden, die 
die Entwicklung behindern. Dies verlangsamt den Lern-
prozess in der Medizin und somit auch den Fortschritt. 

Obwohl Expertinnen und Experten davon ausgehen, 
dass die Abläufe im Gesundheitsbereich durch eine kon-
sequentere Digitalisierung effizienter und schneller ge-
staltet und so Milliarden an Kosten eingespart werden 
könnten, werden die Möglichkeiten bisher nicht ausrei-
chend ausgeschöpft. In Branchenvergleichen zum Grad 
der Digitalisierung landet das Gesundheitswesen meist 
auf den hinteren Rängen. Dies ist kein generelles Prob-

lem des Gesundheitswesens, sondern eher ein spezifi-
sches Problem Deutschlands: Ländervergleiche zeigen, 
dass das Gesundheitssystem in Deutschland verhältnis-
mäßig wenig digitalisiert ist. Für den Forschungs- und In-
dustriestandort gilt dies durchaus als Problem, schließlich 
entsteht Wertschöpfung meist dort, wo auch die Innova-
tionen entwickelt werden. Wenn Forscherinnen und For-
scher aber vor Ort keine optimalen Bedingungen haben, 
wenden sie sich anderen Ländern zu. 

Zu den Herausforderungen, vor denen das Gesundheits-
wesen in Deutschland steht, und die den medizinischen 
Erkenntnisgewinn bremsen, lassen sich insbesondere vier 
Punkte nennen. 

Branchenvergleich in Deutschland –  
Grad der Digitalisierung 
in Punkten (100 = mögliches Maximum)

Quellen: BMWi, ZEW

Ländervergleich – Grad der Digitalisierung im 
Gesundheitswesen 
in Punkten (100 = mögliches Maximum)

Quelle: Bertelsmann Stiftung
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Schleppende Digitalisierung und mangelnde Interoperabilität

Tatsächlich ist die Digitalisierung des medizinischen Alltags 
in den zurückliegenden Jahren längst nicht so zügig voran-
gekommen wie erhofft. Noch immer dokumentieren viele 
Arztpraxen ihre Behandlungen auf Papier oder anderen ana-
logen Datenträgern. Viele Dokumente werden noch immer 
per Fax oder Post versendet. In Kliniken ist dies zwar mitt-
lerweile unüblich, allerdings sind die genutzten Datenban-
ken oft nicht miteinander kompatibel, sodass beispielsweise 
Datensätze aus verschiedenen Kliniken oft nicht miteinander 
verknüpft werden können. 

Gleichzeitig werden viele Daten noch immer nur lücken-
haft festgehalten. Untersuchungen zeigen beispielsweise, 
dass Ärztinnen und Ärzte bei einer und derselben Krankheit 
sehr unterschiedliche medizinische Werte für wichtig erach-
ten und dokumentieren. Hinzu kommt, dass die Daten der 
einzelnen Patientinnen und Patienten oft auf verschiedene 
Datenbanken verstreut abgelegt werden, so dass an keiner 
Stelle ein Gesamtüberblick vorhanden ist. Auf diesem Grund 
sind unnötige Doppeluntersuchungen keine Seltenheit.

Auch die Telemedizin – zu der beispielsweise Sprechstunden 
per Videokonferenz zu zählen sind – wird im deutschen Ge-
sundheitswesen nur sehr zögernd eingesetzt, anders als etwa 
in den Niederlanden, Israel oder Dänemark. In der Folge der 
Coronapandemie hat dieser Bereich immerhin einen Schub er-
fahren. Als Hemmnis wird von Ärztinnen und Ärzte aber oft 
die geringe und komplizierte Vergütung durch die Krankenver-
sicherungen genannt. 

Wie werden die Patienakten und die eigenen Notizen 
sowie Dokumentation verwaltet?
Jew. Antwort der befragten Ärztinnen und Ärzte in Prozent

Quelle: Bitkom

Zögerlicher Aufbau der digitalen Infrastruktur

Die Einführung der elektronischen Patientenakte – auf der 
alle relevanten Informationen einer Patientin bzw. eines Pa-
tienten gebündelt gespeichert werden sollen, wenn diesem 
explizit zugestimmt wird – läuft in Deutschland zwar mitt-
lerweile an. Allerdings beginnt der Prozess mit mehrjähriger 
Verspätung und bleibt weiterhin umstritten. Viele Funktio-
nen sollen darüber hinaus erst sukzessive eingeführt wer-

den, so beispielsweise die Dokumentation der Impfhistorie. 
Auch der Aufbau der sogenannten Telematikinfrastruktur – 
also die digitale Vernetzung aller relevanten Einrichtungen 
der Medizin – kommt nur schleppend voran. Von beidem 
wird mittelfristig eine Standardisierung der Datendokumen-
tation erhofft. 

Hemmnisse bei der Digitalisierung im Gesundheitswesen in Deutschland
Prozentualer Anteil der befragten Ärztinnen und Ärzten, die das jew. Hemmnis nennen (Mehrfachnennungen möglich)

Quelle: Bitkom
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Organisatorische Barrieren und Datenschutz

Die Regelungskompetenzen sind im deutschen Gesund-
heitswesen auf verschiedene Institutionen verteilt. Bun-
des- und Landesebene verfügen dabei jeweils über eige-
ne Zuständigkeiten. Beide Ebenen setzen vor allem einen 
regulatorischen Rahmen, die Details der Versorgung 
organisieren die einzelnen Träger – etwa die kassenärzt-
lichen Vereinigungen – dann eigenständig im Rahmen 
der Selbstverwaltung. Dieser Aufbau hat sicherlich Vor-
teile, weil Regelungen dort getroffen werden können, 
wo Expertise vorhanden ist. Bei der Organisation eines 
umfassenden Wandels – als welcher die Digitalisierung 
durchaus zu bezeichnen ist – stellen sich die fragmen-
tierten Zuständigkeiten jedoch als Hemmnis heraus. So 
fehlt beispielsweise auch eine zentrale Institution, die die 
Digitalisierung des Gesundheitswesens koordiniert. 

Vor allem beim Thema Datenschutz klagen medizinische 
Forscherinnen und Forscher oft über den hohen büro-
kratischen Aufwand, wenn es darum geht, bestimmte 
Gesundheitsdaten für die Forschung nutzen zu dürfen. 
Als Problem gelten dabei weniger die hohen Standards 
des Datenschutzes – schließlich gelten die Auflagen an-
gesichts der Sensibilität der verwendeten Daten als ge-

rechtfertigt. Hemmend sind eher die von Bundesland 
zu Bundesland abweichenden Regularien. Im Falle der 
empirischen Forschung mit Gesundheitsdaten kommt 
in Deutschland erschwerend hinzu, dass medizinische 
Daten meist dezentral gesammelt werden, also von ver-
schiedenen Einrichtungen eingesammelt werden müs-
sen. Im Zuge der Einführung der elektronischen Patien-
tenakte wird hier aber mit Erleichterungen gerechnet. 

Auch innerhalb der Forschungslandschaft lassen sich 
organisatorische Barrieren konstatieren: Während die 
Grundlagenforschung sowie die Erforschung neuer The-
rapiestrategien vor allem an Universitäten und Kliniken 
erfolgt, obliegt die Forschung an neuen Arzneimitteln 
fast vollständig der privatwirtschaftlich organisierten 
Pharmabranche. In der Vergangenheit wurde oft der ge-
ringe Austausch zwischen beiden Bereichen bemängelt. 
Durch den organisatorischen Wandel des Forschungs-
prozesses – weg vom Silo-Denken und hin zum koopera-
tiven Arbeiten mit unterschiedlichen Partnern in variab-
len Forschungs-Ökosystemen – ändert sich dies jedoch 
mittlerweile. 

Skepsis in der Bevölkerung

Umfragen zeigen, dass die Menschen in Deutschland ver-
hältnismäßig zögerlich sind, wenn es darum geht, medi-
zinisch sensible Daten für die Forschung zu Verfügung zu 
stellen. Während im europäischen Durchschnitt mehr als 
die Hälfte der Befragten dazu bereit wären, ist der Anteil 
in Deutschland deutlich geringer. Und selbst diejenigen, 
die Datenspenden vornehmen würden, beschränken dies 
meist auf die universitäre Grundlagenforschung. Dass die 
privatwirtschaftliche Forschung die eigenen Daten nutzt, 
lehnt dementsprechend eine große Mehrheit ab. Vor dem 
Hintergrund, dass der Großteil der pharmazeutischen 
Forschung von privaten Unternehmen erbracht wird, 
dürfte dies den Lernprozess in der Medizin bremsen. An-
gesichts dessen, wie bereitwillig viele Nutzerinnen und 
Nutzer persönliche Daten in den sozialen Netzwerken der 
großen Internetkonzerne preisgeben, kann die Zurück-
haltung bei den Datenspenden an die Medizinforschung 
durchaus als paradox bezeichnet werden.  

Bereitschaft zur Datenspende
Jew. Antworten der Befragten in Prozent

Quelle: Forsa, Medizininformatik-Initiative

Wären Sie mit einer Datenspende für die medizinische 
Forschung einverstanden?

Wem würden Sie Ihre Daten eher/voll und ganz zur 
Verfügung stellen?

voll und ganz

eher ja

eher nein

auf keinen Fall

Universitäten

Industrie/ 
private Unternehmen

46

7
13

33

97

17
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Ausblick

Das Gesundheitssystem ist seit jeher ein lernendes Sys-
tem, das aus neu hinzukommenden Informationen Leh-
ren zieht. Medizinerinnen und Mediziner sammeln im All-
tag Erfahrungen, tauschen sich aus und bauen darauf ihre 
Therapieempfehlungen auf. Forscherinnen und Forscher 
nutzen vorhandene Datenquellen, um Zusammenhänge 
zu suchen und neue Therapieansätze zu entwickeln. 

Wie gut der Lernprozess funktioniert – wie sorgfältig also 
neue Informationen ausgewertet werden – entscheidet 
über das Tempo des medizinischen Fortschritts. Durch 
die Digitalisierung sind in den zurückliegenden Jahren 
viele Grundvoraussetzungen dafür geschaffen worden, 
dass weniger Informationen ungenutzt bleiben und so 
die „Lernkompetenz“ des Gesundheitssystems steigt. 
Es werden inzwischen deutlich mehr und deutlich de-
tailliertere Daten erhoben und dokumentiert, gleichzei-
tig sind die Möglichkeiten gewachsen, diese zu vereinen 
und auszuwerten.  Insgesamt ist das Potenzial groß, 
dass der medizinische Fortschritt hierdurch einen Schub 
bekommt – und Behandlungen entwickelt werden, die 
besser als vorher an die individuellen Bedürfnisse der 
Patientinnen und Patienten angepasst sind. 

Gleichzeitig bestehen nach wie vor Hürden – und noch 
wird das vorhandene Potenzial bei weitem nicht aus-
reichend genutzt. So scheint es dringend geboten, ein 
breiteres Bewusstsein für die Lernprozesse im Gesund-
heitsbereich zu schaffen. Medizinische Forschung ist ein 
Gemeinschaftsprojekt, an dem jede und jeder teilnehmen 
kann, indem sie oder er die eigenen Daten freigibt. 

Etwaige Vorbehalte müssen dabei jedoch ernst genom-
men werden. Dass es bei der medizinischen Forschung 
nicht darum geht, gläserne Patientinnen und Patienten 
zu bekommen, sondern vielmehr darum, große anonymi-
sierte Datensätze zu erstellen, mit denen sich Zusammen-

hänge analysieren lassen, konnte bisher noch nicht aus-
reichend kommuniziert worden. Die ablehnende Haltung 
zu möglichen Datenspenden dürfte auch darauf zurück-
zuführen sein, dass das Prinzip der Selbstbestimmung 
in Bezug auf die Verwendung der eigenen Daten bisher 
organisatorisch nicht ausreichend verankert war. Durch 
die Einführung der elektronischen Patientenakte wird es 
erstmals möglich sein, die eigenen Entscheidungen auf 
einfachem Wege unmissverständlich zu dokumentieren. 
Dies könnte das weit verbreitete Gefühl der Ohnmacht 
beim Thema Datensicherheit mittelfristig reduzieren. 
Wenn die Menschen abschätzen können, wer wann was 
mit ihren Informationen tut, dürfte das generelle Miss-
trauen abnehmen.

Dem Datenschutz kommt beim medizinischen Lernpro-
zess der Zukunft eine Schlüsselrolle zu. Er ist von zentra-
ler Bedeutung, sollte aber nicht zum Hindernis werden. 
Für den medizinischen Fortschritt wäre es sicher hilfreich, 
wenn den Forscherinnen und Forschern künftig weniger 
Hürden in den Weg gelegt würden. Dafür müssen nicht 
die allgemeinen Schutzstandards reduziert werden. Viel-
mehr wäre eine Vereinheitlichung von Regeln und Auf-
lagen zu empfehlen, um den Verwaltungsaufwand zu 
reduzieren. Der Schutz der Patientendaten bliebe dabei 
gewahrt.

Der Prozess der Digitalisierung wurde in Deutschland in 
den zurückliegenden Jahren auch dadurch gebremst, 
dass die beteiligten Institutionen nicht bereit waren, eige-
ne Zuständigkeit aufzugeben bzw. zu teilen. Auch in der 
Forschung war die Kooperation zwischen verschiedenen 
Einrichtungen und Unternehmen lange Zeit eher unüb-
lich – etwa, wenn es darum ging, Datensätze zu teilen 
und gemeinsam auszuwerten. Ein Umdenken in dieser 
Frage – eine Kultur der Kooperation – könnte den medi-
zinischen Lernprozess sicher stärken. 
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