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Ethikrat: Gesundheitsdaten besser nutzen, ohne

Datenschutz zu schwachen

Berlin, 21. Mirz 2023

Am 22. Mirz 2023 lddt der Deutsche Ethikrat zu einer 6ffentlichen Abend-
veranstaltung in der Reihe Forum Bioethik zum Thema ,,Patientenorientierte
Datennutzung®. Ziel ist ein konstruktiver Dialog dariiber, wie Gesundheits-
daten im Finklang mit dem Datenschutz fiir die medizinische Versorgung, die
Personalisierung von Behandlungen und fiir die Forschung besser nutzbar
gemacht werden konnen.

Gesundheitsdaten werden fiir die Forschung immer noch viel zu wenig ge-
nutzt, obwohl es rechtlich erlaubt und im Sinne des Patientenwohls sogar
geboten wire. Der Deutsche Ethikrat mochte die hierfiir mafigeblichen Pro-
bleme identifizieren und nach Losungen suchen. Zu diesem Zweck ladt er Ex-
pertinnen und Experten aus Datenschutz, Politik, Ethik, Recht und Technik
ein, um iber konkrete Beispiele aus der Praxis und Verbesserungen fiir die
Zukunft zu diskutieren.

Alena Buyx, die Vorsitzende des Deutschen Ethikrates, sagt: ,,Gesundheitsda-
ten bergen ein enormes Potenzial fiir das Patientenwohl, wenn sie nur genutzt
werden konnen. Damit dies moglich ist, brauchen wir nicht weniger Daten-
schutz, sondern dessen bessere Umsetzung.“

Zu Beginn der Veranstaltung werden der Mediziner Tobias B. Huber und der
Patientenvertreter Patrick Schloss berichten, vor welche Herausforderungen
sie der Datenschutz in der Praxis stellt: Schwierig ist es beispielweise, daten-
schutzkonform den Kontakt zwischen Selbsthilfegruppen und Betroffenen
herzustellen. Ein weiteres Problem: Einwilligungserklarungen in die Daten-
nutzung sind so lang, dass die meisten Patientinnen und Patienten sie ungele-
sen unterschreiben oder ablehnen.

Die Beispiele werden anschliefSend fachlich eingeordnet: juristisch von Anne
Riechert (Frankfurt UAS), technisch-organisatorisch von Sylvia Thun (Chari-
té) und ethisch von Dirk Lanzerath (DRZE). Abschlief}end wird tiber mogli-
che Losungen diskutiert. Dabei kommen Tobias B. Huber und Patrick Schloss
ins Gesprach mit dem Bundesbeauftragten fiir den Datenschutz und die In-
formationsfreiheit Ulrich Kelber und der Abteilungsleiterin fiir Digitales im
Bundesgesundheitsministerium Susanne Ozegowski.

Grundsitzliche Uberlegungen zum Thema hat der Deutsche Ethikrat bereits
in seiner Stellungnahme von 2017 ,,Big Data und Gesundheit — Datensouve-
rdnitit als informationelle Freiheitsgestaltung® vorgestellt.

Volker Lipp, stellvertretender Vorsitzender des Deutschen Ethikrates, betont:
»Die Nutzung von Gesundheitsdaten ist an hohe Voraussetzungen gekniipft,
weil solche Daten hochsensible, schiitzenswerte Informationen enthalten.
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Gleichzeitig hat ihre Nutzung fiir die medizinische Forschung und Versor-
gung einen hohen Stellenwert.”

Ursula Klingmiiller, Mitglied des Deutschen Ethikrates, fiigt hinzu: ,,Eine bes-
sere Datennutzung kommt allen zugute und wird auch von der grofien Mehr-
heit der Patientinnen und Patienten gewollt. Leider wird der Datenschutz in
der Forschungspraxis aus Unsicherheit oft zu restriktiv gehandhabt.“

Die Veranstaltung findet von 18:00 Uhr bis 20:30 Uhr im Leibniz-Saal der
Berlin-Brandenburgischen Akademie der Wissenschaften statt. Fiir die Teil-
nahme vor Ort ist eine Anmeldung erforderlich: https://www.ethikrat.org/
forum-bioethik/anmeldung.

Online wird die Veranstaltung unter https://www.ethikrat.org/live iibertra-
gen. Dafiir ist keine Anmeldung erforderlich. Interessierte konnen unter dem
Hashtag #Datennutzung mitdiskutieren.

Fiir Horgeschadigte stehen vor Ort eine Simultanmitschrift und online eine
Untertitelung zur Verfiigung. Im Nachgang werden ein Video-Mitschnitt und
ein Transkript der Veranstaltung auf der Website des Deutschen Ethikrates
veroffentlicht.
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