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Stellungnahme der dggé zum Referentenentwurf des BMG
des Gesundheitsdatennutzungsgesetz — GDNG

Die dggo begrift den Vorstol3 des Bundesministeriums fir
Gesundheit zur Verbesserung der Nutzungsmdglichkeiten von
Gesundheitsdaten fur die Versorgung und Forschung. Dieser
Referentenentwurf ist ein wichtiger Schritt. Mit dem Aufbau
einer von datenhaltenden Stellen unabhangigen nationalen
Datenzugangs- und Koordinierungsstelle wird Transparenz
Uber existierende Gesundheitsdaten geschaffen und es kann
ein diskriminierungsfreier Zugang zu den Daten erreicht
werden. Auch die Etablierung eines Mechanismus zur
VerknlUpfung unterschiedlicher Datenquellen sowie die geplante
Reduktion burokratischer Hirden beim Datenzugang bei
gleichzeitiger Starkung des Datenschutzes wird begruft.

Far den Aufbau und die stetige Weiterentwicklung des durch
die Datenzugangs- und Koordinierungsstelle zu erstellenden
Metadaten-Katalogs nach § 1, Absatz 2, Satz 1 des GDNG ist
aus Sicht der dggo im Gesetz ein Vorschlagsverfahren zur
Aufnahme weiterer Datenquellen zu etablieren, um eine
moglichst umfassende Ubersicht zu schaffen. In diesem Sinne
sollten auch Gesundheitsdaten, die mit 6ffentlicher
Finanzierung erhoben werden, automatisch in den Meta-
Datenkatalog aufgenommen werden. Auch sollte flir solche mit
offentlichen Mitteln finanzierten Gesundheitsdaten generell eine
Verpflichtung zur Bereitstellung fur die Nachnutzung in
Versorgung und Forschung per Gesetz geregelt werden.

Fir die gesundheitsékonomische und Gesundheitssystem-

Forschung ist von Bedeutung, dass als Gesundheitsdaten nicht

nur Daten nach Artikel 4, Nr. 15 der DSGVO gelten, sondern

auch Daten, die das Gesundheitssystem an sich betreffen, z.B. Daten tUber



Leistungserbringer wie Krankenhauser, Pflegeeinrichtungen, niedergelassene Arztinnen und
Arzte oder Apotheken. Fiir Forschung und Politikberatung zur Verbesserung der Strukturen
des Gesundheitssystems ware Unterstitzung bei der Kommunikation mit den Datenhaltern
dieser Daten und Antragstellung durch die Datenzugangs- und Koordinierungsstelle sowie
eine Verknupfung dieser Daten mit Gesundheitsdaten tber die Datenzugangs- und
Koordinierungsstelle nach Artikel 4, Nr. 15 der DSGVO notwendig.

Desweitern sind fir viele Forschungsprojekte im Bereich Gesundheitsékonomie und
Gesundheitssystemforschung auch externe Daten wichtig, d.h. Daten, die nicht im
Gesundheitssystem entstanden sind, aber zusatzliche Informationen Uber natirliche
Personen wie bspw. den sozio-6konomischen Status in Form von Bildung, Beruf und
Einkommen oder regionale Informationen zum Wohnort von Personen enthalten. Damit
kénnen beispielsweise Themen wie Ungleichheit im Gesundheitssystem und Fragen zur
Steigerung des Arbeitskraftepotentials erforscht werden, was insbesondere auch fur die
Entwicklung einer nachhaltigen Finanzierung des Gesundheitssystems von besonderer
Bedeutung ist. Winschenswert ware es daher, wenn explizit auch Verknipfungen mit
solchen externen Daten Uber die Datenzugangs- und Koordinierungsstelle mdglich waren
bzw. letztere verpflichtet wiirde, solche Verknipfungen zum Beispiel liber das Dateninstitut
zu unterstitzen.

In § 3 sind Vorhaben der Versorgungs- und Gesundheitsforschung als solche
Forschungsprojekte definiert, bei denen Gesundheitsdaten nach Artikel 4, Nr. 15 der DSGVO
zu wissenschaftlichen Forschungszwecken gemal Artikel 9 Absatz 2 Buchstabe j in
Verbindung mit Artikel 89 der DSGVO verarbeitet werden. Auch flr Forschungsprojekte, die
sich vornehmlich auf das Gesundheitssystem beziehen — bspw. zu Determinanten der
Standortwahl von Leistungserbringern — wéare es winschenswert, die datenschutzrechtliche
Aufsicht zu zentralisieren.

Der Referentenentwurf macht Vorschlage fiir eine Ablehnung von Datennutzungsprojekten,
welche gemal § 303 e Absatz 3 a SGB V (n.F.) umgesetzt werden sollen. Eine
Ruckweisung von Datennutzungsantragen sollte jedoch nicht haufig vorkommen, da die
dggo flur die Begrindung, die auf hypothetisch absichtlich schadigendem Verhalten der
Antragstellenden beruht (vgl. S. 40), keine Anhaltspunkte aus der vergangenen Nutzung von
administrativen Daten, z. B. im Rahmen der Forschungsdatenzentren, sieht.

Der Referentenentwurf sieht vor, dass die Datenzugangs- und Koordinierungsstelle
Gebuhren und Auslagen erheben darf. Die Erhebung soll vom BMG per Rechtverordnung
geregelt werden. Wichtig ist hierbei aus Sicht der dggd, dass die Ausgaben — insbesondere
fur den wissenschaftlichen Nachwuchs — nicht prohibitiv hoch werden, so dass
Forschungsprojekte im Endeffekt aus Kostengriinden nicht durchfiihrbar sind.
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