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Gesundheitsdatennutzung: Vorbehalte missen endlich tberwun-

den werden!

28. Plattform Gesundheit des IKK e.V. / Gesundheitsschutz muss dem Datenschutz
gleichwertig werden / Versicherte missen zu mundigen Dateneignern werden / Kas-
sen bendtigen Auswertungsoptionen

Die von der Politik angestoliene digitale ,Aufholjagd® ist langst tberfallig. Um die Gesund-
heitsdaten aber adéquat nutzen zu kdnnen, bedarf es eines Perspektivwechsels im Daten-
schutz. Dieser miisse die Chancen der bestmdglichen Nutzung vorhandener Gesundheitsda-
ten starker in den Vordergrund stellen und den Versicherten eine verantwortungsvolle Nut-
zung ihrer Daten ermoglichen. Strukturierte Daten mussen aufwandsarm in die elektronische
Patientenakte (ePA) eingespeist werden. Dies ist das Fazit der gestrigen 28. Plattform Ge-
sundheit des IKK e.V. Unter dem Titel ,Gesundheitsdaten: Von Patientennutzen und Profit-
versprechen® diskutierten Vertreterinnen und Vertreter aus Politik, Gesundheitswirtschaft und
Verbraucherschutz sowie rund 130 Géste vor Ort und digital zugeschaltet. Bei der Primarda-
tennutzung missten Aufklarung und Information nah an der Lebenswirklichkeit der Men-
schen realisiert werden, so dass die Dateneigner, die Versicherten, befahigt werden, verant-
wortungsvoll mit ihren Daten umzugehen. Fir die Sekundardatennutzung muisse gelten,
dass der Zweck des Gemeinwohls fest verankert und transparent ersichtlich sei. Uber allem
steht jedoch der Anspruch nach Praktikabilitat der Losungen.

Dass die Bestrebungen der jetzigen Regierung die Digitalisierung in Schwung bréchten, da-
rin sind sich alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer einig. ,Die Gesetze gehen in die richtige
Richtung®, erklart Erwin Riddel MdB, CDU. Der Berichterstatter fur Digitalisierung im Ge-
sundheitswesen der CDU/CSU-Bundestagsfraktion und Mitglied des Ausschusses fur Ge-
sundheit begriif3t, dass Regierung und Opposition hier in die gleiche Richtung arbeiten. Uwe
Deh, Vorstandsvorsitzender der IKK gesund plus, sieht in den aktuellen Gesetzen die M6g-
lichkeit, ,vom digitalen Nachsitzen in der siebten Stunde ins echte Leben® zu starten und
warnt aber davor, die positiven Ansatze, wie die Auswertungsoptionen fur die Kassen, im
weiteren Gesetzgebungsverfahren zu schleifen. Matthias Mieves MdB, SPD, Mitglied des
Gesundheits- und des Digitalisierungsausschusses, zeigt sich erleichtert Gber die digitale
»Aufholjagd® und verweist darauf, dass viele europaische Nachbarn in der Digitalisierung weit
voraus seien — Skandinavien beispielsweise ganze 20 Jahre gegentber Deutschland.

Dr. Susanne Ozegowski, Abteilungsleiterin Digitalisierung & Innovation im Bundesministe-
rium flr Gesundheit, verweist in ihrem Vortrag darauf, dass die elektronische Patientenakte



(ePA) Herzstick des digitalen Schubs sei. Die jetzigen Gesetzespakete mit dem Digitalge-
setz und dem Gesundheitsdatennutzungsgesetz seien ein Wendepunkt. Sie nennt hier ne-
ben der Einfihrung der Opt-out-Regelung die Interoperabilitéat als Beispiele. Parallel hierzu
seien grundlegende architektonische Umbauten bei der ePA notwendig damit die Daten nicht
nur sicher in der ePA gespeichert wirden, sondern sie auch einfach genutzt werden kénnen.
,Dieses Dreiergespann wird ein zentraler Faktor sein, dass die ePA im Jahr 2025 nicht nur
auf dem Papier eingefuihrt wird, sondern auch den gewiinschten Nutzen in Versorgung und
Forschung endlich mit sich bringt®, prophezeit die Abteilungsleiterin aus dem BMG. Wichtig
sei, dass Versorgungsprozesse nicht mehr solitdr gedacht, sondern zusammenhangend ge-
staltet werden. Deshalb werden kiinftig auch digitale Gesundheitsanwendungen (DiGAs) an
die ePAs angebunden und Disease-Management-Programme (DMPs) digitalisiert.

Fur Dr. Sibylle Steiner, Mitglied des Vorstandes der Kassenarztlichen Bundesvereinigung
(KBV), ist die Praktikabilitat unabdingbar. Fur sie hat die ePA dann einen Mehrwert, wenn sie
die inneréarztliche Kommunikation und die Praxisablaufe vereinfacht. Erwin Ruddel MdB,
CDU, sieht die ePA in der angedachten Form dann als erfolgreich an, wenn sie nieder-
schwellig zuganglich wird. In der Digitalisierung von unstrukturierten Altbefunden sieht der
Abgeordnete keinen Mehrwert. Als Hemmschuh empfindet er den Datenschutz in seiner bis-
herigen Form. Riddel merkt an, dass in Deutschland 18 Datenschutzbehdrden nicht immer
mit einheitlichen Schwerpunktsetzungen arbeiten wirden, in anderen Landern sei oft nur
eine Stelle fur den Datenschutz zustandig.

Thomas Moormann, Leiter fiir das Team Gesundheit und Pflege, vom Verbraucherzentrale
Bundesverband e.V. stimmt Riddel zu. Der Datenschutz sei die Bremse in der Digitalisie-
rung. Jedoch hétte das daran gelegen, dass die Datenschiitzer zu spat eingebunden worden
seien. Sie hatten kein Interesse an einer Blockade, ist sich Moormann sicher. Dazu bestiinde
auch wenig Anlass, argumentiert der SPD-Abgeordnete Mieves. ,Die Leute haben keine
Angst vor der Datennutzung an sich, sondern sie fordern eine sinnvolle Datennutzung!* IKK
gesund plus-Vorstand Deh wird deutlicher: ,Die Verfechter des Datenschutzes agieren bis-
her sehr vormundschaftlich und die Dateneigner werden wie latent geschéaftsunfahig behan-
delt“. Deh fordert, dass die Information und die Aufklarung in Zukunft an den Lebenswirklich-
keiten der Menschen ausgerichtet werden. Der Vorstandsvorsitzende des IKK e.V., Hans-
Jurgen Muller, betont in seinen einfiihrenden Worten, dass die Innungskrankenkassen die
Datennutzungsvorstof3e der jetzigen Bundesregierung sehr begrtif3en. Sie sehen die M6g-
lichkeiten der Nutzung von Primardaten fur die Versorgung der Patienten als wirklichen
Quantensprung an. Die Versicherten hatten weniger Bedenken hinsichtlich der Auswertung
ihrer Daten durch die Krankenkassen. Eine forsa-Umfrage des IKK e.V. im August 2023
habe gezeigt, dass 81 Prozent der befragten GKV-Versicherten es gut finden, wenn Kran-
ken- und Pflegekassen die Daten ihrer Versicherten zur Verbesserung der Versorgung und
der Patientensicherheit auswerten und ihre Versicherten ansprechen dirfen.

Kritik kommt von Seiten der Arzteschaft: Sie sehen im neuen § 25b SGB V aus dem GDNG,
der den Krankenkassen die Moglichkeit einrdumt, Abrechnungsdaten fiir eine bessere Bera-
tung ihrer Versicherten aufzubereiten, keinen Nutzen. Dr. Sibylle Steiner argumentiert, dass
die Daten nicht geeignet seien: ,Es gibt kein valides Prognosemodell, um schwerwiegende
Gesundheitsgefahren erkennen zu kdnnen. “ Die Abrechnungsdaten seien hierzu ungeeig-
net. Bezuglich der Beratungskompetenz verweist die KBV-Vorstandin auf Gefahren durch
maogliche falsch-positive Diagnhosen. Dies kdnnte zu einer starken Verunsicherung der Pati-



enten fuhren.” Der Abgeordnete Mieves halt diese Beflirchtungen fur ungerechtfertigt. Im Ge-
genteil, gerade in der Pravention habe Deutschland Nachholbedarf. Die Datennutzung, die
Beratung und die Unterbreitung von Vorsorgeangeboten durch die Krankenkassen sei ein
ganz wesentlicher Beitrag zur Verbesserung der allgemeinen Gesundheitsvorsorge. ,Ande-
ren Akteuren im Gesundheitswesen wird damit nichts weggenommen!®, versichert er. Kas-
senchef Uwe Deh bezeichnet die arzteseitige Argumentation als Chimare: ,Keine Kasse hat
ein Interesse daran, ihren Versicherten falsch-positive Ergebnisse zu schicken!* Dem Vor-
wurf der moglichen Risikoselektion seitens der Kassen entgegnet er mit dem Verweis, dass
solche Geschéaftsmodelle nicht tragfahig und nachhaltig seien.

Auch in Bezug auf die Nutzung von Sekundardaten durch die Forschung oder Wirtschaft er-
warten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der 28. Plattform Gesundheit einen Paradig-
menwechsel. ,Bisher war wesentliches Entscheidungskriterium, wer Antragsteller ist, erlau-
tert Mieves. ,In Zukunft steht die Frage des Forschungszweckes, der Gemeinwohl orientiert
sein muss, im Mittelpunkt.“ Dies schliel3e auch die Arzneimittelforschung nicht aus. Er ist
sich sicher, dass dies nicht nur die Gesundheitsversorgung verbessere, sondern auch den
Standort Deutschland und die Wirtschaft stéarke und Deutschland damit auch unabhangiger
vom Ausland mache. Voraussetzung dafiir seien umfangreiche, vollstandige, aber nattirlich
pseudonymisierte Datensatze. IKK e.V.-Vorstandsvorsitzender Muller geht in seinem Vortrag
in eine ahnliche Richtung, wobei er die Versicherten starker im Blick hat. Miller fordert, dass
man bei der wirtschaftlichen Nutzung von Daten sehr enge Rahmenbedingungen setzen
sollte. ,So muss die Nutzung von Daten zur Entwicklung von Arzneimitteln, Medizinproduk-
ten oder dhnlichem mit einer Ruickverglitungsoption einhergehen, damit die Versichertenge-
meinschaft fir Innovation und Produkte nicht zweimal zahlen muss.”

In seinem Schlusswort fordert Jirgen Hohnl, Geschaftsflihrer des IKK e.V., man musse bei
der Digitalisierungsdiskussion zuriick auf die Realitdtsebene kommen. Er verweist auf die ak-
tuelle OECD-Untersuchung, nach der Deutschland am schlechtesten bei der Gesundheitsin-
formation abschneidet und eine rote Laterne fir seine Versorgungsforschung bekommen
hat. Als gréf3te Herausforderungen sieht Hohnl, an standardisierte Daten zu kommen und die
Interoperabilitat zu sichern. ,Wir brauchen dartber hinaus Transparenz, Verlasslichkeit und
Planbarkeit. Und die Finanzierung muss gesichert sein!“. Einen wesentlichen Baustein zum
Gelingen sieht Hohnl schlussendlich auch darin, Vertrauen zu haben — in die Versicherten,
die Politik, die Akteure im Gesundheitswesen. ,Der Vertrauensvorschluss muss auch fir die
Kassen gelten, wenn sie mit den vorhandenen Daten im Interesse ihrer Versicherten arbei-
ten wollen®, restimiert er zum Abschluss der Plattform.

Uber den IKK e.V.:

Der IKK e.V. ist die Interessenvertretung von Innungskrankenkassen auf Bundesebene. Der Verein
wurde 2008 gegriindet mit dem Ziel, die Interessen seiner Mitglieder und deren 5,1 Millionen Versi-
cherten gegenuber allen wesentlichen Beteiligten des Gesundheitswesens zu vertreten. Dem IKK e.V.
gehdren die BIG direkt gesund, die IKK Brandenburg und Berlin, die IKK classic, die IKK gesund plus,
die IKK — die Innovationskasse sowie die IKK Sudwest an.
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