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Bitkom und breites Verbandebiundnis fordern Zugang zu
Gesundheitsdaten fur die private Forschung

¢ In einem gemeinsamen Papier befiirworten die acht Verbande der eHealth-Allianz die
im Entwurf des Patientendaten-Schutz-Gesetzes (PDSG) vorgesehene Moglichkeit
einer freiwilligen Datenfreigabe fiir Forschungszwecke

¢ Gleichzeitig kritisieren sie, dass die leistungsfahigsten Akteure der forschenden
Gesundheitswirtschaft vom Antragsrecht zum geplanten Forschungsdatenzentrum
ausgeschlossen werden sollen

Berlin, 18. Mai 2020 - Von der Diagnose seltener oder chronischer Erkrankungen bis hin zu deren
Therapie - digitale Technologien kénnen die Lebensqualitat steigern, die Versorgung effizienter
gestalten und Leben retten. Notwendige Grundlage fur die Entwicklung und Anwendung
entsprechender Lésungen sind Gesundheitsdaten. Diese sind hierzulande allerdings noch immer nur
sehr begrenzt verfiig- und einsetzbar.

Vor diesem Hintergrund begrifRen die Verbande der eHealth-Allianz in ihrem gemeinsamen Papier,
dass im Entwurf fir das PDSG erstmalig die Rechtsgrundlage fur eine freiwillige Datenfreigabe (auch
bekannt als ,,Datenspende”) Uber die elektronische Patientenakte (ePA) geschaffen wird. Damit wird
Blrgerinnen und Blrgern zuklnftig die Mdglichkeit erdéffnet, freiwillig einen Beitrag zur Erforschung
von Krankheiten zu leisten.

Datenverfiigbarkeit fiir die Forschung steigern

Gleichzeitig kritisieren sie die bisher noch sehr enge Einschrankung auf die 6ffentliche Forschung,
welche die zu erwartenden Mehrwerte fur Patientinnen und Patienten erheblich mindert. SchlieBlich
werden insgesamt rund 75 Prozent der Forschungsvorhaben von forschenden Industrieunternehmen
getragen.

Aus diesem Grund fordern die Verbande gemeinsam, dass im PDSG ein geregelter Zugang fir die
private Forschung geschaffen wird. Dies wirde auch im Einklang mit den Empfehlungen der
Datenethikkommission stehen, die eine Verbesserung des kontrollierten Zugangs zu
personenbezogenen Daten fordert. Nicht zuletzt konnte die Politik auf diese Weise ein klares Signal
senden, dass die Entwicklung von qualitativ hochwertigen und innovativen Gesundheitsldsungen am
Standort Deutschland gewlnscht und unterstutzt wird.

Vielfaltige Einsatzmodglichkeiten von Gesundheitsdaten

Welchen konkreten Mehrwert der Einsatz von Forschungsdaten im Gesundheitsbereich bietet, zeigen
die Verbande in ihrem Papier an sechs Beispielen auf, die von der Kl-basierten Krebsfriherkennung
bis hin zur smarten und sichereren Medizintechnik reichen.

Weitere Informationen sowie das Positionspapier finden Sie hier.
Uber die Verbénde-Allianz ,eHealth Zielbild“

Im Januar 2018 haben sich acht Verbande aus vier Branchen der industriellen Gesundheitswirtschaft
zur Allianz ,eHealth Zielbild“ zusammengeschlossen (BIO Deutschland e.V., Bitkom e.V., bvitg e.V.,
BVMed, Spectaris, VDGH, vfa, ZVEIl). Gemeinsam setzen sie sich fur die Entwicklung eines nationalen
eHealth-Zielbilds und einer daraus abgeleiteten eHealth-Strategie fur Deutschland ein. Im Juni 2018
haben sie in einem gemeinsamen Positionspapier eine , Dialogplattform eHealth-Zielbild flr
Deutschland” vorgeschlagen. Ziel ist eine starkere Vernetzung von Politikfeldern und Branchen unter
zentraler politischer Moderation. Denn das ist die Basis fir eine konsequente Digitalisierung im
deutschen Gesundheitswesen.
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