49. Ordentliche Bundesdelegiertenkonferenz
Karlsruhe, 23. - 26. November 2023

EP-G-01-466 B - Was Gerechtigkeit schiitzt

Antragsteller*in:  Rahel Gubser (KV Berlin-Pankow)

Anderungsantrag zu EP-G-01

Von Zeile 466 bis 467 einfugen:

Wir wollen dabei durch effektiven Datenschutz die Rechte der Patient*innen starken
(z.B. durch digitale Einwilligungsassistenten, sog. PIMS). Eine Weitergabe der Daten
erfolgt dabei nicht gegen den Willen der Patient*innen, eine

Von Zeile 469 bis 471 einfugen:

bekommen, die Uber sie gespeichert sind. Auch die Bedurfnisse vulnerabler Gruppen
mussen umfassend berucksichtigt werden, insbesondere indem man die Datenqualitat
hinsichtlich ethischer, rechtlicher und sozialer Auswirkungen bewertet.

Von Zeile 477 bis 482 einfugen:

Patient*innen verbessern. Wichtig ist dabei, dass dies rechtssicher und unter Wahrung
des Datenschutzes und Gewahrleistung von Diskriminierungsfreiheit erfolgen darf,
denn die Informationen zur eigenen Gesundheit gehdren zu den sensibelsten und
personlichsten Daten Uberhaupt.

Grundlegend flr den Erfolg der Digitalisierung im Gesundheitswesen ist eine
transparente Datenverwaltung (wer hat zu welchen Daten Zugang) und einheitliche
technische Sprache, um eine Zusammenfuhrung von Daten und eine
grenzuberschreitende Nutzung

Begrundung

Die Digitalisierung im Gesundheitswesen schreitet voran und mit ihr die Etablierung
von gemeinsamen Datenraumen zum Datenaustausch. Regulatorische Weichen werden
gestellt, sowohl auf EU-Ebene mit dem europaischen Health Data Space und Data
Governance Act (DGA), als auch auf Bundesebene mit dem Referentenentwurf zum
Gesundheitsdatennutzungsgesetz (GDNG). Um das Vertrauen der Bevolkerung in
diese neu zu schaffenden Strukturen zu starken, ist die patientenzentrierte
Gewahrleistung des Datenschutzes unerlasslich. Derzeitige Kritik und
Anderungsantrédge zum Data Governance Act (DGA) GRUNER Mitglieder des EU
Parlaments bericksichtigen dies bereits. Wir pladieren dafiir, dieses bestehende
Verantwortungsbewusstsein zum Datenschutz auf die Gewahrleistung von
Diskriminierungsfreiheit auszuweiten und mit konkreten MaBnahmen zu
fordern. Digitale Einwilligungsassistenten (PIMS) kdnnen Einzelpersonen dabei helfen,
selbstbestimmt und viel einfacher als bisher uber die (Nicht-)Verarbeitung ihrer Daten
zu entscheiden. Dafur wollen wir bessere Voraussetzungen und Klarheit schaffen -
damit PIMS endlich Realitat werden.

Wir betonen nebst dem Datenschutz, den erweiterten Schutz der Grundrechte von
Individuen und Bevolkerungsgruppen durch die gemeinwohlorientierte Auswertung
und Verwendung von Daten. Eine solide Datenqualitat ist hierbei Schlussel
zum Erfolg, da sie mafRgeblich die Ergebnisse der Datenauswertung beeinflusst und



EP-G-01-466 B - Was Gerechtigkeit schitzt

Reprasentativitat verschiedener Bevolkerungsgruppen sicherstellt. Nebst dringenden
technischen Vorgaben zu Standards sind zum Diskriminierungsschutz ethische,
rechtliche und soziale Faktoren (und daraus resultierende Standards) ebenso
mitzudenken.

Wer die Verantwortung fur die Auswertung von Gesundheitsdaten tragen darf, ist noch
nicht entschieden und befindet sich derzeit im Etablierungsprozess. Beim Aufbau dieser
Strukturen Uber die kommenden Jahre ist es wichtig, die Datenverwaltung (also wer
entscheidet uber welche Daten) demokratisch und gemeinwohlorientiert
mitzugestalten. Die inhaltliche Fokussierung auf den Datenschutz greift im
jetzigen Entwurf bei einer derart wichtigen Debatte zu kurz.
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