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Künstliche Intelligenz

Patienten im Fokus
Eine aktuelle wissenschaftliche Studie zeigt, wie Patientenvertretungen die sich  bietenden 
 Chancen, aber auch die Herausforderungen beim Einsatz von KI-Systemen bewerten.

Klemens Budde, Teresa Dasch, Elsa Kirchner, Ursula Ohliger, Matthieu Schapranow,  
Thomas Schmidt, Anne Schwerk, Jack Thoms, Thomas Zahn, Karsten Hiltawsky

G erade durch die aktuelle Co-
ronakrise zeigen sich die 
vielen Chancen eines stär-

ker digitalisierten Gesundheitswe-
sens – nicht zuletzt ließe sich so die 
Entwicklung geeigneter Medika-
mente im Kampf gegen die Pande-
mie beschleunigen. So hat das Bun-
deskabinett Anfang April einen Ge-
setzentwurf zur elektronischen Pa-
tientenakte sowie zum Schutz von 
Patientendaten beschlossen. Solche 
Maßnahmen sind wichtig, um die 
Voraussetzung für den Einsatz 
von künstlicher Intelligenz (KI) zu 
schaffen, welcher gerade in der Me-
dizin große Potenziale verspricht. 

Die Nutzung von patientenindi-
viduellen medizinischen Daten und 
KI-Assistenzsystemen kann künftig 
bei der Prävention, frühzeitigen Di-
agnosen sowie bei individualisier-
ten Therapien zu besseren Behand-
lungsergebnissen führen, die Entde-
ckung neuer medizinischer Zusam-
menhänge und innovativer Präven-
tionsansätze ermöglichen und somit 
unsere Gesundheitsfürsorge verbes-

sern (1–5). Lernende Systeme ba-
sieren grundsätzlich auf KI-Metho-
den und Softwaresystemen, die abs-
trakt beschriebene Aufgaben auf 
Basis von Daten, die ihnen als 
Lerngrundlage dienen, durch ma-
schinelles Lernen selbstständig er-
ledigen, ohne dass jeder Schritt spe-
zifisch programmiert wird (6).

Hemmschwellen identifizieren
Der Einsatz solcher Systeme kann 
medizinisches und pflegerisches 
Personal entlasten und Patientinnen 
und Patienten im Alltag nachhaltig 
unterstützen (4). Gleichzeitig erge-
ben sich daraus aber auch hohe An-
forderungen an die IT-Sicherheit 
der Systeme (7), um Vertrauen bei 
medizinischem und pflegerischem 
Personal sowie bei Patienten zu 
schaffen (2, 8). Dafür ist es notwen-
dig, Hemmschwellen von Betroffe-
nen im Umgang mit KI-basierten 
Assistenzsystemen zu erkennen, ih-
re Forderungen ernst zu nehmen 
und künftig bereits während der 
Entwicklung zu berücksichtigen 

(9). Diese Perspektive ist allerdings 
bisher bei der Analyse von Poten-
zialen und Herausforderungen der 
Digitalisierung des Gesundheitswe-
sens und dem Einsatz von KI-Sys-
temen nur teilweise berücksichtigt 
worden – meist liegt der Fokus auf 
technischen Potenzialen und der 
Perspektive von Ärztinnen und 
Ärzten (10, 11). Im Hinblick auf die 
Qualitätssicherung und -verbesse-
rung sowie die Zufriedenheit mit 
der medizinischen Betreuung ist die 
Perspektive Betroffener aber von 
größter Relevanz (12). Patienten 
müssen so in die unterschiedlichen 
Prozesse einbezogen werden (13), 
dass Behandlungsabläufe optimal 
auf ihre Bedürfnisse zugeschnitten 
sind und das Wohl der Betroffenen 
im Mittelpunkt technischer Errun-
genschaften steht.

Ziel der vorliegenden Studie ist 
es, die Chancen und Herausforde-
rungen beim Einsatz von KI-Syste-
men im Gesundheitswesen aus 
Sicht von Patientenvertretern zu 
identifizieren. Die Arbeitsgruppe 
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„Gesundheit, Medizintechnik, Pfle-
ge“ der Plattform Lernende Syste-
me hat dazu gemeinsam mit 
dem Deutschen Forschungszentrum 
für Künstliche Intelligenz GmbH 
(DFKI) und der Charité Berlin eine 
qualitative Expertenbefragung von 
Patientenvertretern in Deutschland 
durchgeführt. 

Überblick zur Methodik
Die Wahrnehmungen der Patienten-
vertreter wurde – angelegt an die 
Methode der Delphi-Befragung (14) 
– mithilfe eines mehrstufigen, quali-
tativen Befragungsverfahren erho-
ben. Dieses Studiendesign wurde 
gewählt, da diese Akteursperspekti-
ve in Bezug auf die Implementie-
rung von KI in der Medizin bisher 
kaum erforscht wurde (9). So kön-
nen Experten die Bedarfe der jewei-
ligen Patienten schildern und fun-
dierte Aussagen über notwendige 
Handlungsoptionen und zur zukünf-
tigen Entwicklungen geben (14).

Die Auswahl der Patienten -
vertreter erfolgte unter Berück -
sichtigung möglichst verschiedener 
physischer Krankheitsbilder. Dazu 
wurde eine offene Anfrage zur Teil-
nahme über den Gemeinsamen 
Bundesausschuss (G-BA) versen-
det. Zudem wurden Patientenver-
treter kontaktiert, die sich bereits 
mit dem Thema Digitalisierung 
oder KI beschäftigt hatten. In einem 
ersten Schritt wurden zwölf Patien-
tenvertreter zunächst mithilfe eines 
Fragebogens einzeln zu bestimm-
ten Themen der Digitalisierung und 
KI-basierten Assistenzsystemen im 
Gesundheitswesen befragt.

Ziel war es, den Kenntnisstand 
und das Stimmungsbild einzuschät-
zen. Im Rahmen einer darauf auf-
bauenden zweiten Teilstudie fand 
im Herbst 2019 – organisiert durch 
die Plattform Lernende Systeme 
und das DFKI – ein Round-Table-
Event statt, bei dem zehn der zwölf 
Patientenvertreter aus der Vorab-
umfrage sowie sechs weitere im 
Rahmen einer qualitativen Grup-
pendiskussion auf Basis der Ergeb-
nisse der Vorabumfrage Standpunk-
te im Format eines World Cafés 
(15) interaktiv diskutieren und ge-
meinsam Priorisierungen von The-
menkomplexen vornehmen konn-

ten. Im Zuge der Auswertung wur-
den die qualitativ erhobenen Debat-
tenbeiträge anschließend verschie-
denen Oberkategorien und Unter -
dimensionen zugeordnet – das The-
ma Datenschutz wurde aufgrund 
der zentralen Rolle gesondert be-
handelt. Diese Schritte sind Teil des 
grundlegenden Verfahrens qualitati-
ver Analysen (16). Daraus konnten 
Übereinstimmungen und Wider-
sprüche abgeleitet werden, was Ziel 
der Delphi-Methode ist (14). 

Ergebnisse der Studie
Von den insgesamt 48 kontaktierten 
Patientenvertretern haben zwölf an 
der Vorabumfrage teilgenommen. 
Die erste Teilstudie lässt auf eine 
ambivalente Bewertung von KI-
Technologien im Gesundheitswesen 
durch Patientenvertreter schließen – 
so werden dem Einsatz von KI gro-

ße Potenziale, aber auch einige Ri-
siken attestiert. Gleichzeitig variiert 
der Kenntnisstand zu KI-Technolo-
gien zwischen den Patientenvertre-
tern und deren Nutzung steht noch 
am Anfang. Etwas mehr als die 
Hälfte der befragten Patientenver-
treter nutzt erst teilweise digitale 
Gesundheits-Applikationen und elf 
der zwölf befragten Verbände haben 
sich nicht oder erst teilweise mit KI 
auseinandergesetzt. Acht von zwölf 
Patientenvertretern konnten die Fra-
ge nach der Sicherheit KI-basierter 
Assistenzsysteme in der Medizin 
nicht beantworten, was auf weiteren 
Aufklärungsbedarf schließen lässt. 
Darüber hinaus wünschen sich neun 

von zwölf Patientenvertretern mehr 
methodische Transparenz bei KI-
basierten Technologien und Anwen-
dungen. Daher sollte nach Meinung 
der Patientenvertreter der Kom -
petenzaufbau zu KI-Technologien 
stärker vorangetrieben werden. 

Zu Beginn der interaktiven Dis-
kussion der 16 Patientenvertreter 
im Rahmen der zweiten Teilstudie 
wurden die Themengebiete zu 
Chancen und Wünschen von KI im 
Gesundheitswesen als am wichtigs-
ten eingestuft (Grafik). Diese The-
men erhielten mehr als die Hälfte 
aller möglichen Priorisierungs-
punkte, während Risiken von KI im 
Gesundheitswesen und datenschutz-
rechtlichen Fragen etwa gleich häu-
fig und insgesamt weniger oft prio-
risiert wurden.

Dieses Stimmungsbild zeigt, 
dass die Patientenvertreter den 
möglichen Potenzialen neuer Tech-
nologien grundsätzlich aufge-
schlossen und positiv gegenüberste-
hen. Aus der zweiten, interaktiven 
Teilstudie lassen sich Potenziale für 
den Einsatz von KI in der Medizin 
ableiten, die in zwei Bereiche unter-
gliedert werden können: So können 
KI-Assistenzsysteme den Patien-
tenvertretern zufolge die Behand-
lungsqualität verbessern und die 
Souveränität von Betroffenen stär-
ken (Tabelle 1).

Als die vielversprechendsten 
Vorteile von KI-Assistenzsystemen 
in der Medizin sehen die Patienten-
vertreter die personalisierte Behand-
lung und Diagnosefindung, um  
einer Einheitsbehandlung und asso-
ziierten Nebenwirkungen und The-
rapieversagen entgegenzuwirken. 
Die Dimensionen, die hier als wich-
tig eingeschätzt wurden, sind ei-
ne optimierte Therapiewahl und 
 Timing, die Früherkennung von  
Krankheitsverschlechterungen und 
neue Optionen für eine ganzheitli-
chere Therapie. Auch die neuen 
Möglichkeiten im Rahmen der Di-
agnostik, Krankheiten frühzeitiger 
und umfassender zu erkennen, sind 
ein wichtiges Anliegen und eines 
der am häufigsten priorisierten Un-
terthemen. Ebenso häufig wurde der 
Wunsch nach einer vernetzten Be-
handlung mit sektorenübergreifen-
den Prozessen als wichtig einge-
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stuft. Die Prozessoptimierung im 
Gesundheitswesen durch den Ein-
satz von lernenden Systemen, um 
transparentere und effizientere Ab-
läufe zu ermöglichen, sind weitere 
wichtige Aspekte.

So könnte etwa der bürokratische 
Aufwand für das Personal durch eine 
automatisierte Pflegedokumentation 
(etwa mittels Spracherkennung) ver-
ringert werden. Außerdem könnten 
Lernende Systeme eine bessere Um-
setzung der Leitlinien in der Regel-
versorgung fördern, zum Beispiel 
durch Entscheidungsunterstützungs-
systeme. Ebenso wichtig ist den Pa-
tientenvertretern ein optimierter Zu-
gang zu Wissen (Wissensdiffusion) 
und die Gewinnung neuer wissen-
schaftlicher Erkenntnisse – etwa 
durch die KI-assistierte Auswertung 
von Studiendaten und gesundheitsre-
levanten Daten (zum Beispiel Ge-
nominformationen). Als etwas weni-
ger wichtig wurde die Möglichkeit 
eingestuft, der Unterversorgung mit 
neuen Behandlungszugängen (zum 
Beispiel  Telemedizin oder KI-basier-
te Applikationen) entgegenzuwirken. 

Patientenrechte stärken
Der Einsatz von KI-basierten Medi-
zinprodukten kann parallel auch zur 
Stärkung der Patientenrechte bei-
tragen. Dabei ist den Patientenver-
tretern zufolge der einfache Zugriff 
von Patienten auf die elektronische 
Patientenakte von besonders hoher 
Bedeutung. Hier wurden auch neue 
Möglichkeiten der Inklusion und 
sozialen Teilhabe sowie die da-
durch gestärkte Autonomie durch 
KI-Technologien als wichtig einge-
stuft – als Beispiel wurden Exoske-
lette genannt, die die Wiedererlan-
gung motorischer Fähigkeiten un-
terstützen (17, 18).

Wichtig erscheint den Patienten-
vertretern zudem die Unterstützung 
von Betroffenen im Alltag, etwa in 
Form von neuen Möglichkeiten der 
Gesunderhaltung (zum Beispiel  
 KI-basierte Applikationen).

Sorge um Behandlungsfehler
Die Angst vor fehlerhaften oder dis-
kriminierenden Therapieentschei-
dung des medizinischen oder pfle-
gerischen Personals, die auf Ba-
sis von KI-Technologien getroffen 

werden, nannten die Patientenver-
treter als eine der größten Sorgen 
(Tabelle 2). Dabei wird vor allem 
befürchtet, dass falsche oder für die 
Betroffenen nachteilige Entschei-
dungen getroffen werden: Entweder 
durch fehlerhafte Interpretationen 
der IT-Ergebnisse oder durch man-
gelhafte Qualität der Datensätze 
oder Algorithmen – etwa wegen un-
zureichender Nachvollziehbarkeit 
der Algorithmen-Entscheidung oder 
dem Training mit irrelevanten Da-
tenpunkten. Dazu ist die kritische 
Analyse der Datensätze hinsichtlich 
Zweck, Qualität und Größe not-
wendig, allerdings mangelt es hier 
an allgemeingültigen Metriken und 
anerkannten Standards.

Besonders kritisch sehen die Pa-
tientenvertreter auch die möglichen 
Risiken für die Versorgungsqualität 
durch den Einsatz von KI-Techno-
logien. Dabei besteht die größte 
Sorge darin, dass die menschliche 

Interaktion durch die standardisier-
te Behandlung eingeschränkt wird. 
Ebenso werden die Gefahren der 
fehlenden Patientenbeteiligung bei 
der Entwicklung der KI-Systeme 
sowie die eingeschränkte Mitent-
scheidung von Patienten befürchtet. 
Als relevant werden auch ethische 
Fragestellungen zu den gesell-
schaftlichen Folgen ungesunder 
Selbstoptimierung bewertet, wozu 
die Festlegung eines ethischen Rah-
mens gefordert wird. 

Die Entstehung neuer Abhängig-
keiten durch KI-Systeme, etwa 
durch Zugang und Zugriff zu Daten 
und Software, ist eine weitere Sorge 
der Patientenvertreter. In dem Zu-
sammenhang wurde auch vor der 
Gefahr gewarnt, dass zu strenge 
Regulationen innovationshemmend 
wirken und etwa die Entstehung 
von Start-ups verhindern könnten. 

Sorge um Datensicherheit 
Die größte Gefahr beim Einsatz von 
KI im Gesundheitswesen sehen die 
Vertreter der verschiedenen Verbän-
de in der fehlenden Datensicherheit 
und in den Folgeproblemen von 
Datenmissbrauch und Cyberkrimi-
nalität (Tabelle 3). Deshalb wün-
schen sie sich eine stabile IT-Si-
cherheit, um dies zu verhindern, so-
wie Sanktionsmöglichkeiten, um 
gegen Datenmissbrauch vorgehen 
zu können. 

Die Gesundheitsdaten sind ele-
mentar, um KI-gestützte Assistenz-
systeme zu entwickeln und nutzbar 
zu machen. Ein umsichtiger Daten-
schutz ist daher für die Patienten-
vertreter eine notwendige Voraus-
setzung, um die KI-gestützte Ver-
sorgung zu stärken und die Daten-
spender zu schützen. Den Patien-
tenvertretern ist hierbei auch die 
 informationelle Selbstbestimmung 
wichtig. Besonders hoch priorisierten 
sie die Frage, wer die Daten  besitzen 
und nutzen darf. Hier wünschen sie 
sich Vorgaben zur Datenspeicherung 
(zum Beispiel Vertraulichkeit, Ver-
fügbarkeit, Rechtsverbindlichkeit, 
Zugriffsrechte).  Ansonsten wird et-
wa eine Datensammlung ohne Ein-
willigung befürchtet oder dass das 
Recht auf Vergessen nicht mehr ge-
währleistet ist. Zudem sollte eine 
Anlaufstelle für Rechtsbeistand ge-

TABELLE 1

Priorisierungen der Patientenvertretungen:  
Potenziale von KI in der Medizin

Potenziale und Chancen von KI in der Medizin

Verbesserung  
der  Behandlungs- 
qualität

Stärkung der  
Patienten- 
Souveränität

Personalisierte Medizin

Sektorenübergreifende Prozesse und 
vernetzte Behandlung

Diagnostik 

Prozess- und Ablaufoptimierung 

Wissensdiffusion und Erkenntnisgewinn

Unterversorgung entgegenwirken 

Verringerung von Nebenwirkungen der 
Behandlung

Stärkung der Patientenrechte

Soziale Teilhabe und Inklusion

Unterstützung im Alltag

TABELLE 2

Priorisierungen der Patientenvertretungen: 
 Herausforderungen von KI in der Medizin 

Risiken und Herausforderungen von KI in der Medizin 

Fehlerhafte und diskriminierende Entscheidungen von 
 KI-Systemen

Risiken für die Versorgungsqualität

Abhängigkeiten und Ökonomisierung des Gesundheitswesens

Ethische Fragestellungen
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schaffen werden, damit Betroffene 
selbstbestimmt ihre Rechte einfor-
dern können.

 Diskussion und Ausblick
Die Studie zielte als eine der ersten 
im deutschsprachigen Raum darauf 
ab, Chancen und Herausforderun-
gen von KI-Assistenzsystemen in 
der Medizin aus Sicht von Patien-
tenvertretern zu erheben. Die Er-
gebnisse einer mehrstufigen, quali-
tativen Befragung und Gruppendis-
kussion mit Patientenvertretern 
zeigt, dass sie die Vorteile einer per-
sonalisierten Behandlung mithilfe 
von KI-Systemen weg von der 
Standardtherapie am wichtigsten 
einschätzen – und sie damit den 
möglichen Potenzialen neuer KI-
Technologien grundsätzlich aufge-
schlossen gegenüberstehen. Zu den 
wichtigsten Potenzialen zählen für 
die Patientenvertreter eine stärker 
vernetzte Behandlung, eine bessere 
Diagnostik und der Zugriff der Pa-
tienten auf die elektronische Patien-
tenakte. Auch die neuen Möglich-
keiten der Teilhabe und Inklusion 
bei der Entwicklung und Nutzung 
von lernenden Systemen in der Me-
dizin sind wichtig.

Gleichzeitig legen die Ergebnisse 
auch offen, dass die Patientenver-
treter große Bedenken haben, dass 
die Daten unzureichend geschützt 
oder missbraucht werden (7). Be-
denken bestehen auch hinsichtlich 
der informationellen Selbstbestim-
mung, dabei werden insbesondere 
transparente Zugriffsrechte und Be-
sitzverhältnisse der Gesundheitsda-
ten als wichtig bewertet. Dazu 
müssten die Schulung und Aufklä-
rung gerade älterer Patienten ge -
fördert sowie ein unabhängiger 
Rechtsbeistand zugesichert werden, 
um diesen den selbstbestimmten 
Umgang mit ihren Daten zu ermög-
lichen. Auch die Sorge, dass fehler-
hafte und diskriminierende Ent-
scheidungen auf Basis von KI-Sys-
temen getroffen werden, ist groß. 
Vorrangig wird dabei das Gefahren-
potenzial in mangelhaften Datensät-
zen und Algorithmen gesehen. 
Ebenso sorgen sich die Patienten-
vertreter, dass die menschliche In-
teraktion eingeschränkt wird und 
dass KI-Technologien ohne ausrei-

chende Patientenbeteiligung entwi-
ckelt werden. In anderen Ländern, 
etwa Großbritannien, werden Be-
troffene durch rechtliche Regulie-
rungen hierbei bereits stärker einbe-
zogen (19, 20).

Das methodische Vorgehen der 
vorliegenden Studie sollte das Wis-
sen der Patientenvertreter für die 
Bedarfe, Sorgen und Wünsche ver-
schiedener Patientengruppen bün-
deln, dennoch bestehen hinsichtlich 
des Forschungsdesigns einige Li-
mitationen. So könnten – bedingt 
durch das gewählte Vorgehen – An-
sichten durch das Phänomen der so-
zialen Erwünschtheit oder durch 
mögliche Effekte, die aus dem Ab-
lauf der Gruppendiskussion resul-
tieren, unter- oder überrepräsentiert 
sein (21, 14). Diesem Problem wur-
de begegnet, indem eine möglichst 

diverse Auswahl an Patientenver-
tretern eingeladen wurde. Die nied-
rige Beteiligungsrate an der Studie 
mag auch mit der Unsicherheit bei 
den Patientenvertretungen im Um-
gang mit KI verknüpft sein, die sich 
auch in der Vorabfrage offenbarte. 
Viele Betroffenenverbände begin-
nen erst, sich mit diesem Thema 
auseinanderzusetzen.

Es kann auch nicht ausgeschlos-
sen werden, dass Patientenvertreter, 
die der Digitalisierung des Gesund-
heitswesens und/oder dem Einsatz 
von KI in der Medizin ablehnend 
gegenüberstehen, nicht an der Stu-
die teilgenommen haben und ihr 
Standpunkt daher nicht erfasst wer-
den konnte. Weiterhin muss kritisch 
reflektiert werden, dass durch das 
Studiendesign keine generalisierba-
ren Erkenntnisse generiert werden 

können, wie dies etwa durch statis-
tisch-induktive Verfahren möglich 
wäre (14). Trotzdem stellt die Stu-
die insgesamt einen validen Ansatz-
punkt für die weitere Erforschung 
der Evaluierung von KI in der Me-
dizin durch Betroffene dar. Nur die 
konsequente Berücksichtigung von 
Betroffenen wird eine nachhaltige 
Einführung digitaler und KI-basier-
ter Technologien in der Medizin er-
lauben und den Nutzen dieser neu-
en Methoden steigern.

Das qualitative Studiendesign 
lieferte hierzu wichtige Erkennt -
nisse, welche Handlungsoptionen 
und politisch-regulatorische Gestal-
tungserfordernisse aus Sicht von 
Be troffenen für die weitere Imple-
mentierung von KI im Gesundheits-
wesen und dessen Akzeptanz not-
wendig sind. Die Potenziale und 
Grenzen von KI-Systemen in der 
Medizin sollten öffentlich kommu-
niziert und politisch diskutiert wer-
den, um die Wahrnehmung der ge-
sellschaftlichen Relevanz zu stärken 
und die Akzeptanz weiter zu erhö-
hen (5, 22). 

Aufklärungsbedarfe beachten
Die Ergebnisse des Austauschs mit 
den Vertretern verschiedener Be-
troffenengruppen stellen hier einen 
wichtigen Beitrag zur Förderung ei-
nes breit angelegten öffentlichen 
Dialogs dar und legen offen, dass 
noch weiterer Aufklärungsbedarf 
über die Funktionsweise und An-
wendungsmöglichkeiten von KI-
basierten Assistenzsystemen be-
steht. Weitere Folgetermine wurden 
von den Patientenvertreterinnen 
und -vertretern gewünscht, sodass 
die hier vorgestellte Studie einen 
möglichen Auftakt für einen sol-
chen Dialogprozess zum Thema KI 
in der Medizin darstellt.
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TABELLE 3

Priorisierungen der Patientenvertretungen:  
Wichtige Datenschutzbestimmungen

Wichtige Datenschutzbestimmungen für KI in der Medizin 

Datenmissbrauch  
und Cyberkriminalität

Informationelle  
Selbstbestimmung

● Sanktionierung von Datenmiss-
brauch

● Sichere und stabile IT-Systeme

● Besitz und Nutzung der Daten
● Fehlende Vorgaben zur 

 Datenspeicherung
● Rechtsbeistand für Betroffene
● Datensammlung ohne Einwilligung
● Recht auf Vergessen
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Eine aktuelle wissenschaftliche Studie zeigt, wie Patientenvertretungen die sich  bietenden 
 Chancen, aber auch die Herausforderungen beim Einsatz von KI-Systemen bewerten.

Klemens Budde, Teresa Dasch, Elsa Kirchner, Ursula Ohliger, Matthieu Schapranow,  
Thomas Schmidt, Anne Schwerk, Jack Thoms, Thomas Zahn, Karsten Hiltawsky 
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