KONZEPT
Beteiligung

K Trusted Health Ecosystems

Konzept fiir eine nationale Plattformstrategie

Im Projekt ,Trusted Health Ecosystems® entwickeln wir ein Konzept und eine
Produktvision fur eine nationale Gesundheitsplattform der Zukunft. Dieser Text
ist Teil des Gesamtkonzepts, das wir unter www.trusted-health-ecosystems.org
veroffentlichen.

Die Zukunft der digitalen
Gesundheitsversorgung
mitgestalten

Eine nachhaltige digitale Transformation der Gesundheitsversorgung erfordert
mebhr als innovative und technische Losungen - sie bedarf interdisziplinidrer
Ansitze und einer aktiven Mitgestaltung seitens der Nutzenden. Die Vielzahl

von Informationsquellen und das wachsende Angebot digitaler Services sowie
Behandlungs- und Interaktionsoptionen er6ffnen Patientinnen und Patienten
neue Méglichkeiten der Mitbestimmung. Damit diese Chancen effektiv genutzt
werden kénnen und die Patientenzentrierung gestarkt wird, kann eine nationale
Gesundheitsplattform eine zentrale Anlaufstelle bieten. Der Schliissel zu deren
Erfolg liegt in der engen Einbindung der Nutzenden, denn die Zukunft der
digitalen Gesundheitsversorgung lasst sich nur gemeinsam gestalten. Der folgende
Artikel beleuchtet, was bei der Konzeption einer nationalen Gesundheitsplattform
im Hinblick auf die Einbindung der Nutzenden zu beachten ist.

Eine gemeinsame digitale Vision

Auf nationaler Ebene treiben Gesetze wie das Digital-Gesetz (DigiG), das Gesund-
heitsdatennutzungsgesetz (GNDG) sowie die Digitalisierungsstrategie des Bundes-
gesundheitsministeriums die digitale Transformation des Gesundheitswesens aktiv
voran. Die Einflihrung der elektronischen Patientenakte (ePA), des E-Rezepts oder
Ansatze zur besseren Nutzung von Gesundheitsdaten (basierend auf dem GDNG)
stellen bereits wichtige Schritte dar. Auch auf europaischer Ebene setzt der ,Euro-
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paische Gesundheitsdatenraum” (EHDS) bedeutende Impulse, um die Nutzung
von Gesundheitsdaten zu férdern und die grenziiberschreitende Gesundheits-
versorgung zu starken.

Im Zentrum dieser Entwicklungen stehen die Patientinnen und Patienten sowie

all jene, die das Gesundheitssystem nutzen. Dies ist entscheidend, denn die digi-
tale Transformation des Gesundheitswesens und der biotechnologische Fortschritt
flihren dazu, dass die Nutzenden neben den digitalen Losungsangeboten mit einer
stetig wachsenden Zahl an Behandlungs- und Interaktionsoptionen, Informations-
angeboten und einer groBen Akteursvielfalt konfrontiert werden. Hinzu kommt
der Einfluss global agierender Techunternehmen, die mit nutzerfreundlichen Platt-
formen in den Gesundheitsmarkt drangen. Dies erhoht nicht nur die Zahl der Ent-
scheidungsnotwendigkeiten, sondern auch die Eigenverantwortung der Nutzenden
(BMG 2023; BMG 2024).

Die visionare Plattformstrategie ,Trusted Health Ecosystems” erganzt die Digita-
lisierungsvorhaben auf nationaler und internationaler Ebene. Sie férdert durch die
Selektion und Bindelung vertrauenswiirdiger Informations- und Serviceangebote
die gesundheitliche Teilhabe (siehe Unser Konzept in der Gesamtschau — Bertels-
mann THE). So kénnen Nutzende unterstiitzt werden, informierte Entscheidun-
gen zu treffen, und im Behandlungsgeschehen aktiv und kollaborativ mitwirken.
Gleichzeitig soll ein digitaler Vertrauensraum geschaffen werden, der Datenschutz,
Datensicherheit und die informationelle Selbstbestimmung gewahrleistet, wihrend
er die Datensolidaritat zur Verbesserung der gesundheitlichen Versorgung fordert.

Ein Schlussel zur bedarfsgerechten Digitalisierung
des Gesundheitswesens: Die Einbindung der
Nutzerinnen und Nutzer

Bei der Konzeption einer nationalen Gesundheitsplattform spielt die Einbindung
der Nutzenden eine zentrale Rolle, um sicherzustellen, dass die entwickelten
Losungen den Bediirfnissen und Bedarfen der Zielgruppe gerecht werden.

Wird die Plattform so gestaltet, dass sie sich an den Nutzenden orientiert, erhoht
sie deren Akzeptanz und Zufriedenheit, starkt Vertrauen und sorgt fiir die intensi-
vere Nutzung der Angebote - was sich langfristig positiv auf die Gesundheitsver-
sorgung auswirken kann (Fischer 2020; Hochmuth et al. 2020).

Etliche Initiativen sowie partizipative Entwicklungs- und Forschungsansatze
starken eine entsprechende Einbindung bzw. Partizipation und geben ihr
einen Rahmen. Unabhangig vom jeweiligen Fokus ist allen gemeinsam, dass
Entwickelnde, Gesundheitsdienstleistende sowie Patientinnen und Patienten
eng zusammenarbeiten missen.
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Partizipative Ansatze fur die Entwicklung einer
nationalen Gesundheitsplattform

Um die Nutzenden konkret einzubinden, gibt es diverse partizipative Forschungs-
und Designansatze, die sich gegenseitig erganzen und verstarken kénnen. Diese
sollten bei der Konzeption einer nationalen Gesundheitsplattform berlicksichtigt
werden.

Eine relevante internationale Initiative ist die International Collaboration for Partici-
patory Health Research (ICPHR), die sich fiir die Férderung und Weiterentwicklung
partizipativer Gesundheitsforschung einsetzt. Ihr auf den deutschsprachigen Raum
fokussiertes Partnernetzwerk PartNet bietet eine Plattform fiir den Austausch
zwischen Forscherinnen, Praktikern sowie Biirgerinnen und Biirgern. Dar{iber hin-
aus fordert es die Entwicklung und Verbreitung partizipativer Forschungsmethoden.

Mit einem besonderen Blick auf Deutschland hat das Bundesministerium fiir
Bildung und Forschung (BMBF) eine Digitalisierungsstrategie entwickelt. Diese
will den Dialog zwischen Wissenschaft und Gesellschaft starken sowie Biirgerin-
nen und Birger aktiv in Forschungsprozesse einbinden. Ergdnzend unterstiitzt das
BMBF-Forschungsprogramm ,Miteinander durch Innovation“ partizipative Ansatze
in Innovationsprozessen und fordert Projekte, die innovative Losungen fiir gesell-
schaftliche Herausforderungen unter Einbeziehung verschiedener Akteure ent-
wickeln (BMBF 2023).

Im Bereich der Forschung spielt das Patient and Public Involvement (PPI) eine
zentrale Rolle. Dieser Ansatz bezieht Patientinnen und Patienten, Angehorige
sowie die Offentlichkeit in den gesamten Forschungsprozess aktiv ein - angefan-
gen bei der Festlegung von Prioritaten, Giber die Planung und Durchfiihrung, bis
hin zur Verbreitung der Ergebnisse.

Noch einen Schritt weiter geht die Partizipative Gesundheitsforschung/Partici-
patory Health Research (PGF/PHR), da sie die Betroffenen als gleichberechtigte
Forschungspartnerinnen und -partner betrachtet. Ihr Ziel ist, die Kluft zwischen
Wissenschaft und Praxis zu Gberbriicken und Forschungsergebnisse direkt in eine
verbesserte Gesundheitsversorgung umzusetzen.

Ein weiterer Ansatz ist Community-Based Participatory Research (CBPR), ein kol-
laborativer Forschungsansatz, der die Mitglieder einer Gemeinschaft ebenfalls als
gleichberechtigte Partnerinnen und Partner einbezieht. Er ist besonders wertvoll,
wenn es darum geht, Losungen fiir spezifische Gemeinschaften, wie beispielsweise
unterreprasentierte oder benachteiligte Bevolkerungsgruppen, zu entwickeln. Dies
kénnen marginalisierte ethnische Gruppen sein oder Gemeinschaften mit beson-
deren gesundheitlichen Herausforderungen sowie Gesundheitsdisparitaten.
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Erganzend dazu ermdglicht der Citizen-Science-Ansatz den Biirgerinnen und
Birgern, aktiv an wissenschaftlichen Projekten teilzunehmen. Dies erfolgt unter
anderem durch die Sammlung oder Analyse von Daten - was in diesem Kontext
beispielsweise bedeuten kann, eigene Gesundheitsdaten Gber Smartphone-Apps
zu erfassen und zu teilen (NIHR; Wright et al. 2021).

Im Bereich des Designs bieten partizipative Ansitze weitere Mdéglichkeiten, die
Nutzenden einzubinden. Human-Centered Design (HCD) und User-Centered
Design (UCD) stellen den Menschen - also die potenziellen Nutzenden - in den
Mittelpunkt des Designprozesses und bertiicksichtigen bei der Entwicklung digita-
ler Gesundheitslésungen deren Bedirfnisse, Praferenzen und Verhaltensweisen.
Die Ansatze, angelegt als iterative Prozesse, beziehen die Nutzerinnen und Nutzer
in jeder Phase des Entwicklungszyklus ein.

Ein weiterer Ansatz ist Co-Creation oder Co-Design. Hier gestalten potenzielle
Nutzende und die Entwickelnden im Idealfall als gleichberechtigte Partnerinnen
oder Partner den gesamten Entwicklungsprozess. Dies kann zu besonders inno-
vativen Losungen flhren, die die Perspektiven und Erfahrungen aller Beteiligten
beriicksichtigen.

= Partizipative Gesundheitsforschung / Participatory Health Research
(PGF/PHR): Forschung wird hier als Koproduktion zwischen Wissenschaft,
Fachkraften und den betroffenen Menschen gesehen. Ziel ist, durch
partnerschaftliche Zusammenarbeit neue Erkenntnisse zu gewinnen sowie
die Gesundheit und Chancengleichheit zu férdern, wobei die Beteiligten
den gesamten Prozess aktiv und gleichberechtigt mitgestalten.

= Community-Based Participatory Research (CBPR): Spezifische Gemein-
schaften werden als gleichberechtigte Partnerinnen und Partner integriert.
Ziel ist, Wissen und Malnahmen zu kombinieren, um soziale Veranderun-
gen herbeizufiihren und gesundheitliche Ungleichheiten, basierend auf
bspw. soziale, wirtschaftliche und umweltbedingte Faktoren, zu verringern.

= Citizen Science: Birgerinnen und Biirger nehmen aktiv an Forschungs-
projekten teil, indem sie z. B. Daten sammeln, analysieren oder interpretie-
ren. Ziel ist, die 6ffentliche Beteiligung an Wissenschaft zu férdern.

= Human-Centered Design (HCD) und User-Centered Design (UCD): Hier
stehen die Bediirfnisse, Wiinsche, Perspektiven und Verhaltensweisen der
Nutzenden im Mittelpunkt des Entwicklungs- und Designprozesses. Ziel
ist, intuitive (= anwendungsfreundliche), effektive und relevante Losungen,
Produkte oder Services zu schaffen.

= Co-Creation oder Co-Design: Nutzende und Entwickelnde arbeiten
gemeinsam am gesamten Entwicklungsprozess. Ziel ist, durch die Einbin-
dung vielfiltiger Perspektiven innovative und bedarfsorientierte L6sungen
zu finden.
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Werden diese verschiedenen Forschungs- und Designansatze kombiniert, ermog-
licht das eine umfassende und vielschichtige Einbindung von Nutzerinnen und
Nutzern - bzw. Patientinnen und Patienten - in die Entwicklung von (digitalen)
Gesundheitsinterventionen, -systemen und -services. Somit ware es wichtig, sich
mit Blick auf eine nationale Gesundheitsplattform verschiedener Ansitze zu bedie-
nen - auch wenn es sich vordergriindig nicht um einen wissenschaftlichen Prozess
handelt.

Einbindung von Nutzerinnen und Nutzern bei der
Konzeption einer nationalen Gesundheitsplattform -
Empfehlungen

Bei einer nationalen Gesundheitsplattform, die auf der Vision von Trusted Health
Ecosystems basiert, stehen die Patientinnen und Patienten im Zentrum. Dabei
handelt es sich um eine duRerst heterogene Gruppe, deren Vielfalt es zu beriick-
sichtigen gilt. Besonders wichtig ist dabei die gezielte Einbeziehung vulnerabler
Gruppen (z.B. im Hinblick auf die Sprach- und Lese-Barrierefreiheit, die Vermei-
dung eines Digital Health Divide). Daher bietet es sich an, mittels unterschiedlicher
Formate - z.B. Umfragen, Interviews, Fokusgruppen, Workshops (jeweils analog
und digital) - die jeweiligen Bedirfnisse, Erwartungen und Akzeptanzkriterien zu
erheben.

Schon bei der Wahl der Erhebungsmethode ist es notwendig, die Zielgruppen
einzubinden, um eine moéglichst hohe Teilnahme zu férdern und dem Credo der
gemeinschaftlichen Bearbeitung des gesamten Prozesses gerecht zu werden. In
einem spateren Schritt sollte die Entwicklung der Plattform iterativ erfolgen, indem
beispielsweise Nutzende regelmaRige Tests durchfiihren und deren Feedback
sowie Impulse zur Gestaltung laufend in die weitere Entwicklung einflieBen.

Die Einbindung von Patientinnen und Patienten sollte also nicht nur einer ethi-
schen und moralischen Verpflichtung folgen, sondern vielmehr als strategische
Notwendigkeit betrachtet werden, um die Nutzung der Plattform wirkungsvoll
und bedarfsgerecht zu gestalten.

Nachfolgend werden (ibergeordnete Schritte zur partizipativen Entwicklung einer
Gesundheitsplattform grob skizziert, um eine nachhaltige und inklusive Loésung zu
schaffen (OECD 2022).
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Schritte zur Planung und Durchfiihrung einer partizipativen Entwicklung

Auswabhl eines Partizipationsanatzes
Partizipationsansatz wahlen. Grad der Einbindung festlegen

b

Bedarfsanalyse und Zielgruppenverstandnis

Problemverstdndnis schaffen. Ziele und Relevante Zielgruppen identifizieren.
beabsichtigte Ergebnisse fiir verschiedene Beriicksichtigung von Vielfalt und
Entwicklungsphasen definieren Inklusion

b

Identifikation & Rekrutierung von zu involvierenden Personen

Identifikation relevanter Vertreterinnen und Vertreter aus Wissenschaft, Praxis, Technologie-
entwicklung und der Patientenschaft. Rekrutierung basierend auf Kommunikationsstrategie

y

Kommunikationsstrategie festlegen

Beteiligungsbarrieren Transparente Kanéle zur Fortschritts-
abbauen Informationsbereitstellung und Wissenschafts-
(Allg. Projektinformationen, kommunikation erstellen

Fortschritte, Ergebnisse)

i

Festlegung der Partizipationsmethodik

Gegenliberstellung Festlegung auf Methode & Niederschwellige
verschiedener Tools je beabsichtigtes Ziel Beteiligungsoptionen &
Einbindungsformate oder Entwicklungsphase Zugange fordern

b

Umsetzung des Partizipationsprozesses

Projektumsetzung unter Iterative Test- und Implementierung
Beriicksichtigung stetiger Anpassungsphasen partizipativer
Riickmeldungen der Beteiligten Entscheidungsprozesse

b

Langfristige Weiterentwicklung sicherstellen
Implementierung kontinuierlicher Feedback-Schleifen

K Trusted Health Ecosystems
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Herausforderungen und Losungsansatze

Die Entwicklung einer neuen digitalen Gesundheitsplattform bringt zahlreiche
Herausforderungen mit sich, die nicht nur technischer Natur sind. Bei digitalen
Gesundheitslésungen miissen Sicherheitsaspekte und Datenschutz héchste
Prioritat haben, um das Vertrauen der Nutzenden zu gewahrleisten. Zudem sind
Standards der informierten Einwilligung zu wahren und ethische Aspekte zu
bericksichtigen. Dies erfordert eine enge Zusammenarbeit zwischen Entwicklern,
Juristinnen und Juristen sowie Ethikerinnen, um sicherzustellen, dass die Losungen
den rechtlichen und ethischen Anforderungen entsprechen.

Die Interoperabilitit zwischen unterschiedlichen Systemen sowie die Integration
von Technologien wie Kiinstlicher Intelligenz (KI) und Big Data sind entscheidende
Erfolgsfaktoren. Nur wenn digitale Losungen reibungslos mit bestehenden Struk-
turen harmonieren, kdnnen sie effizient genutzt werden und die Versorgung ver-
bessern.

Damit Patientinnen und Patienten die digitalen Losungen nutzen kénnen, missen
soziale und digitale Barrieren iberwunden werden. Es bedarf diverser Bildungs-
und Unterstiitzungsangebote, um den Patientinnen und Patienten den Zugang und
den Umgang im Hinblick auf die neuen Technologien zu erleichtern.

Das Ziel sollte sein, einer sogenannten digitalen Gesundheitskluft - einem Digital
Health Divide - entgegenzuwirken. Durch partizipative Prozesse lassen sich die
Bediirfnisse diverser und insbesondere vulnerabler Zielgruppen beriicksichtigen.
Dies umfasst sowohl technische Aspekte (z. B. Kompatibilitdt mit Screenreadern)
als auch den sprachlichen Zugang (z. B. einfache Sprache, mehrsprachige Ange-
bote) - immer mit dem Ziel, eine Barrierefreiheit sicherzustellen. Zudem kann
durch gezielte Schulungen und Aufklarung die digitale Kompetenz geférdert und
so der Umgang mit der ,neuen” Gesundheitswelt erméglicht werden. Dies erfor-
dert eine enge Zusammenarbeit zwischen Bildungsinstitutionen, Gesundheits-
dienstleistern und Technologieanbietern.
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Schlusspladoyer

Die digitale Transformation des Gesundheitswesens ist nicht nur ein technisches
Vorhaben, sondern eine gesellschaftliche Verantwortung, und sie kann nur durch
eine starke Partizipation der Nutzerinnen und Nutzer nachhaltig gelingen. Alle
Beteiligten - Entscheidungstragerinnen und -trager, die Gesundheitsversorgung,
Entwicklerinnen und Entwickler sowie Anbieter von digitalen Lésungen und die
Wissenschaft - sind dazu aufgerufen, Patientinnen und Patienten aktiv in die
Gestaltungsprozesse einzubeziehen. Es ist unerlasslich, die Bedirfnisse und
Wiinsche der Nutzenden in den Mittelpunkt digitaler Initiativen zu stellen, um
eine patientenzentrierte Gesundheitsversorgung zu schaffen.

Nur durch eine enge Zusammenarbeit und den entschlossenen Willen, die Patien-
tinnen und Patienten konsequent in den Fokus zu riicken, konnen wir sicherstellen,
dass die digitale Gesundheitsversorgung nicht nur effizient, sondern auch gerecht,
transparent und inklusiv gestaltet wird.
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