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DATEN MUSSEN NUTZBAR WERDEN

Im Zuge der Digitalisierung entsteht ein Schatz an ,Real-World-Daten” in nie dagewesenem Umfang.
Ihn zu heben, ist jedoch kein Selbstlaufer. Neben technischen Losungen braucht es dringend verbind-
liche Regeln zur Datenerhebung und -nutzung.

it Einfithrung der elektroni-

schen Patientenakte (ePA)

besteht die Chance, Versor-
gungsdaten aller Sektoren und Leis-
tungsbereiche zusammenzufiithren
und diese strukturiert fiir Forschung
und Versorgung nutzbar zu machen.
Versicherte konnen ihre Gesundheits-
daten digital ablegen lassen, individu-
ell ihren Arzt:innen zuginglich ma-
chen und ab 2023 freiwillig fiir For-
schungszwecke freigeben.

Allein durch die Existenz der Akte
wird dies jedoch nicht gelingen. Aktu-
ell kimpfen viele an der Versorgung
Beteiligte mit unzureichender Daten-
qualitat und -verfiigbarkeit, was sich
durch blofe Ubertragung in die ePA
nicht 4ndern wird. Lange Wartezeiten
auf Routinedaten, unterschiedliche
Aufbewahrungsfristen und fehlende
Merkmale in den Daten lassen Poten-
ziale zur zeitnahen und prézisen Ver-
sorgung ungenutzt. Neben negativen
Auswirkungen auf die téagliche Ver-
sorgungspraxis wird so bis dato eine
datenbasierte Bedarfsplanung verhin-
dert und Versorgungsforschung er-
schwert.

DOKUMENTATION STANDARDISIEREN
UND NUTZUNG ERLEICHTERN

Um die Gesundheitsdaten nutzbar zu
machen, bedarf es daher begleitender
Mafinahmen. Die mangelnde Quali-
tat, Einheitlichkeit und Verkniipfbar-
keit liefe sich beheben, indem Stan-
dards zur Datenerhebung eingefiihrt
werden. Die von der KBV festgelegten
Medizinischen Informationsobjekte
(MIOs) kénnen dafiir den Weg aufzei-
gen. Sie definieren erstmals ein ein-
heitliches Format, in dem strukturier-
te Daten dokumentiert und kombi-

nierbar werden sollen. Wichtig ist,
dass dies nicht nur in der vertragsarzt-
lichen Versorgung verbindlich wird.

Dariiber hinaus miissen fiir die
Nutzung und Aufbewahrung von
Daten klare und praktikable Regelun-
gen geschaffen werden. Aktuell
schrankt die Zweckbindung und die
damit verkniipfte Begriindungs-
pflicht die Datennutzung erheblich
ein. Zudem sind die strengen, z.T.
sicherlich berechtigten Vorgaben zu-
gunsten der Datensicherheit so allum-
fassend, dass sie die Entwicklung von
Versorgungsinnovationen hemmen.
Eine praktikablere Alternative wéren
kategorisierte Daten mit hochstem
Schutz und Zweckbindung fiir sensi-
ble Informationen auf der einen und
leichterer Verfiigbarkeit unkritischer
Angaben auf der anderen Seite. Auch
eine tibergeordnete Kldrung, inwie-
weit z. B. Anonymisierung und Pseu-
donymisierung eine DSGVO-konfor-
me Datennutzung erméglichen, wiir-
de bestehende Rechtsunsicherheiten
bei allen Beteiligten beseitigen.

BEREITSCHAFT ZUR DATENSPENDE
ERHOHEN

Nicht zuletzt muss neben der Moglich-
keit auch die Bereitschaft zur Daten-
spende geschaffen werden. Wéhrend
viele Patient:innen bereit sind, ihre
Daten zu teilen, um von einer verbes-
serten Versorgung zu profitieren, ist
bei gesunden Personen eher die Be-
firchtung ausgeprégt, dass Daten in
falsche Hande geraten kénnten. Um
diese Skepsis abzubauen, miissen Ver-
sicherte tber digitale Gesundheits-
kompetenzen verfiigen. Den konkre-
ten Nutzen datenbasierter Forschung
zu vermitteln und den sicheren Um-
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gang mit sensiblen Gesundheitsdaten
differenziert darzustellen, konnte z. B.
eine Aufgabe fiir die Bundeszentrale
firr gesundheitliche Aufklarung sein.
Insgesamt wird deutlich, dass es
verbindliche Rahmenbedingungen
zur Datenerhebung und Datennut-
zung braucht, um die ePA und weitere
Vorhaben zur Digitalisierung der
Versorgung zum Erfolg zu fithren.
Rechtssicherheit, ein gemeinsames
Verstandnis fiir den Mehrwert daten-
basierter Versorgung sowie eine ge-
sunde Balance zwischen Gesundheits-
und Datenschutz miissen daher einen
festen Platz im Stammbuch der kom-
menden Bundesregierung finden.
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