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Stellungnahme zum Entwurf eines Gesetzes zur verbesserten Nutzung von
Gesundheitsdaten

Sehr geehrte Frau Dr. Brandes, sehr geehrter Herr Wagenblast,
vielen Dank flr |hr Schreiben vom 04.08.2023.

Wir erlauben uns zunichst den Hinweis, dass fUr eine umfangreiche
Stellungnahme eine Frist von flinf Werktagen sehr knapp bemessen ist. In
unserer Patientenorganisation bringen sich viele Patient:innen und
insbesondere auch unser medizinischer Beirat, den Sie namentlich dem
Briefbogen entnehmen kénnen, ehrenamtlich ein. Eine Anhérung des Beirats
und auch der Input, der vielen Patient:innen, die uns unterstitzen, ist in so einer
kurzen Zeitspanne nicht méglich. Wenn Patientenorganisationen wie unsere
daher ernsthaft in den Prozess einbezogen werden sollen, bitten wir zuk(inftig
um langere Vorlaufzeiten.

Den Aufbau einer nationalen Datenzugangs- und Koordinierungsstelle begriiRen
wir. Wir gehen davon aus, dass es sinnvoll ist, die Freigabe der Daten aus der
ePA als Widerspruchslésung zu gestalten. Diese sollte aus unserer Sicht
allerdings mit verschiedenen Auswahlmdglichkeiten versehen werden. Wir
gehen beispielsweise davon aus, dass mehr Patient:innen damit einverstanden
sind, die Gesundheitsdaten fir universitare Forschung zur Verflgung zu stellen
als beispielsweise fiir die Entwicklung eines Wellness-App eines privat gefuhrten
Start-Ups, sodass es zwingend Abstufungsméglichkeiten geben sollte, fur welche
Projekte die Daten freigegeben werden und fiir welche nicht.

Allerdings sehen wir hier weiterhin eine immense Hirde in der Vereinheitlichung
von Daten. So wird beispielsweise in einigen Krankenhdusern eine
Bluttransfusion als zwei Einheiten beschrieben in anderen ist von einer
Transfusion die Rede, wobei beide dasselbe meinen. Die Krankenhduser und
Arztpraxen sind vollumfanglich zu digitalisieren, die Software-Programme
missen kompatibel sein. Aktuell ist in der Praxis teilweise der Austausch zweier
Stationen desselben Krankenhauses nicht digital méglich.
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