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Wie wird die Datenspende zum Erfolgsmodell?
Workshopbericht zu effektiven Kommunikations- und
Vermittlungsstrategien fur Burger:innen und Patient:innen

How can data donation become a successful model? Workshop report
on effective communication and communication strategies for citizens

and patients

Abstract

The use of the German national electronic health record (ePA) for data
donation holds great potential for medical research but also places high
demands on information, communication, and public acceptance. As
part of an interdisciplinary workshop at the 69" Annual Conference of
the German Association for Medical Informatics, Biometry and Epidemi-
ology (GMDS) in Dresden, experts in medical informatics, science
communication, and patient advocacy discussed key questions regarding
how to communicate the concept of data donation to citizens, together
with the audience. The goal was to identify the conditions under which
informed and autonomous decisions about the voluntary use of health
data for research purposes can be made.

The focus was on questions such as: who provides information about
data donation, how can trust in institutions be strengthened, how can
benefits and risks be communicated in an understandable way, and
how can different target groups be effectively reached.

Presentations and discussions highlighted the need for a wide range
of low-threshold, transparent, and target group-specific information of-
ferings provided by credible actors. In doing so, it is essential to promote
digital health literacy, reduce barriers to access, and empower citizens
not only technically but also in terms of communication.

This contribution underscores that effective communication about data
donation is a key prerequisite for public acceptance and equitable
participation in digital health research.

Keywords: health information systems, health data, data model, expert
interview

Zusammenfassung

Die Nutzung elektronischer Patientenakten (ePA) zur Datenspende
bietet groles Potenzial fir die medizinische Forschung, stellt jedoch
hohe Anforderungen an Information, Kommunikation und Akzeptanzin
der Bevdlkerung. Im Rahmen eines interdisziplindren Workshops an-
lasslich der 69. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fir Medizini-
sche Informatik, Biometrie und Epidemiologie e.V. diskutierten in
Dresden Expertiinnen aus Medizinischer Informatik, Wissenschafts-
kommunikation und Patientenvertretung gemeinsam mit dem Publikum
zentrale Fragestellungen zur Kommunikation der Datenspende an
Burger:innen.

Ziel war es, Bedingungen zu identifizieren, unter denen eine informierte
und selbstbestimmte Entscheidung Uber die freiwillige Nutzung von
Gesundheitsdaten fur Forschungszwecke méglich ist. Im Fokus standen
dabei die Fragen, wer Uber die Datenspende informiert, wie Vertrauen
in Institutionen gestarkt, Nutzen und Risiken verstandlich vermittelt
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und Zielgruppen angemessen erreicht werden kénnen. Impulsvortrage 7
und Diskussionen zeigten, dass es einer Vielzahl niedrigschwelliger,
transparenter und zielgruppengerechter Informationsangebote durch
glaubwurdige Akteure bedarf. Dabei gilt es, digitale Gesundheitskompe-
tenz zu férdern, Zugangshirden abzubauen und Burger:innen nicht nur

technisch, sondern auch kommunikativ zu befahigen.

Der Beitrag verdeutlicht, dass eine wirksame Kommunikation zur Da-
tenspende eine zentrale Voraussetzung fur gesellschaftliche Akzeptanz
und eine gerechte Teilhabe an digitaler Gesundheitsforschung darstellt.

Schliisselworter: Gesundheitsinformationssysteme, Gesundheitsdaten,

Datenmodell, Experteninterview

1 Hintergrund und Fragestellung

Gesundheitsrelevante Daten werden aus sehr verschie-
denen Anldssen erzeugt und verarbeitet, z.B. bei einem
Krankenhausaufenthalt, aber auch von den Blrger:innen
auf dem eigenen Smartphone. In diesem Kontext kann
die elektronische Patientenakte (ePA) der gesetzlichen
Krankenversicherungen (GKV) in Deutschland eine
wichtige Rolle einnehmen. Patient:innen haben seit 2021
einen Anspruch darauf, dass Behandelnde ihre Daten in
die ePA eintragen. Seit 2023 haben Versicherte die
Méglichkeit, die dort abgelegten Daten durch eine Daten-
spende freiwillig der Forschung zur Verfugung zu stellen.
Mit Beginn des Jahres 2025 wurde bei der ePA das Opt-
Out-Verfahren eingefuhrt, d.h., dass alle gesetzlich Versi-
cherten automatisch eine ePA erhalten, solange sie dem
nicht widersprechen [1].

Die in der ePA perspektivisch auch in strukturierter Form
sogenannter medizinischer Informationsobjekte (MIOs)
auf FHIR-Basis [2] erfassten Daten sollen laut Gesund-
heitsdatennutzungsgesetz (GDNG) im beim Bundesinstitut
fur Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) angesiedel-
ten Forschungsdatenzentrum Gesundheit (FDZ) auf Antrag
flr Forschungsprojekte nutzbar gemacht werden. Laut
einer reprasentativen FORSA-Umfrage im Auftrag der
Technologie- und Methodenplattform fiir die vernetzte
medizinische Forschung e.V. (TMF) sind Stand 2019 mehr
als drei Viertel der Deutschen bereit, ihre Gesundheits-
daten anonym flir medizinische Forschung zur Verfugung
zu stellen [3]. Die Nutzung dieser sekundaren Daten
bietet ein grofles Potenzial fiir die Gesundheitsforschung
und kann - so die Hoffnung - die Effizienz sowie Qualitat
der Gesundheitsversorgung fordern. In diesem Kontext
existieren jedoch viele technische, ethische, finanzielle
und auch rechtliche Aspekte und damit zusammenhan-
gend auch Vorbehalte bei den Burger:innen, die fur eine
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adaquate Nutzung von Gesundheitsdaten berucksichtigt
werden mussen. Vor diesem Hintergrund stellt sich die
Frage, wie Burger:innen das Thema der Datenspende
effektiv vermittelt werden kann mit dem Ziel, dass Bur-
ger:innen in der Lage sind, informierte Entscheidungen
zur Spende ihrer ePA-Daten treffen zu konnen.

2 Methodik

Vor diesem Hintergrund haben die Arbeitsgruppe Consu-
mer Health Informatics (CHI) und die Projektgruppe Wis-
senschaftskommunikation der Deutschen Gesellschaft
flr Medizinische Informatik, Biometrie und Epidemiologie
e.V. (GMDS) sowie das Zukunftslabor Gesundheit (ZLG)
des Zentrums fur digitale Innovationen Niedersachsen
(ZDIN) das Thema der Datenspende unter einer Kommu-
nikations- und Burgerperspektive auf der Jahrestagung
der GMDS in Dresden im Rahmen eines Workshops mit
vier eingeladenen sowie ca. 35 fachlich einschlagigen
Tagungsteilnehmer:innen aus den Fachgebieten Medizi-
nischer Informatik, Biometrie und Epidemiologie disku-
tiert. Gemeinsam mit externen Referentiinnen wurde
eruiert, wie eine angemessene Information der Burger:in-
nen zum Thema Datenspende gestaltet werden kann,
um eine fundierte Abwagung von Chancen und Risiken
zu ermoglichen. Basierend auf den Erfahrungen der
Teilnehmenden sollten Erfolgsfaktoren fur eine effektive
Kommunikation des komplexen Konzepts der Datenspen-
de in die Bevolkerung erarbeitet werden. Als Zielsetzung
galt dabei, Blrger:innen in die Lage zu versetzen, infor-
mierte Entscheidungen zu treffen bzw. sich aktiv fur oder
gegen eine Datenspende zu Forschungszwecken entschei-
den zu kdnnen.
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Die den Impulsvortragen folgende und mit der Fishbowl-
Methode [4] moderierte Diskussion der Erfolgsfaktoren
orientierte sich an vier Leitfragen:

1. Rollen und Zustandigkeiten: Wer informiert die Bur-
ger:innen Uber das Thema Datenspende?

2. Wie gelingt es, Vertrauen in die Institutionen zu
schaffen?

3. Was ist der individuelle und der gemeinschaftliche
Nutzen einer Datenspende und welche Risiken beste-
hen?

4. Wie erreichen wir Burger:innen (Zugangswege und
Méglichkeiten der Ansprache)?

Im Folgenden werden die Ergebnisse des Workshops in
Form der Kernaussagen der Impulsvortrage der externen
Referent:innen sowie den zusammengefassten Diskus-
sionsergebnissen zu den Leitfragen der Diskussion dar-
gestellt. Daran anschlieBend werden die Ergebnisse des
Workshops kritisch beleuchtet sowie eine Schlussfolge-
rung abgeleitet.

3 Impulse

Einleitend mit einer kursorischen Sachstandsaufnahme
der derzeitigen burgerorientierten Informationsbereitstel-
lung zum Thema Datenspende wurden drei Impulsvortra-
ge gehalten, deren Kernaussagen in den folgenden Un-
terabschnitten zusammengefasst werden:

* Brigitte Strahwald (Projektgruppe Wissenschaftskom-
munikation der GMDS): Datenspende im Gesundheits-
bereich. Reden, Uberreden, lGiberzeugen?

¢ Sebastian C. Semler (Technologie- und Methodenplatt-
form fur die vernetzte medizinische Forschung (TMF)
e.V., Berlin): Gesundheitsdaten-Verftigbarkeit, Zugang,
Nutzung, Information und Akzeptanz?

e Stefan Ruhlicke (ZLG des ZDIN, Projektgruppe Aus-,
Fort- und Weiterbildung): Wie erreichen E-Learning-
Module die Zielgruppe der Datenspendenden?

3.1 Kursorische Sachstandsaufnahme
der derzeitigen burgerorientierten
Informationsbereitstellung zum Thema
Datenspende

Im Kontext des GDNG wurde die Verwendung von ePA-
Daten fur die Forschung in Politik und Fachkreisen inten-
siv diskutiert und auch in der medialen Aufbereitung
wurde das damit verknUpfte Opt-Out-Verfahren der Daten-
spende breit reflektiert (z.B. [5]). Die oben genannte
FORSA-Umfrage [3] beeindruckt mit einer Zustimmungs-
rate von Uber 79% der Befragten in Bezug auf die Nutzung
ihrer Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung
(44% beflrworten dies ,voll und ganz*, 33% ,eher”). Be-
trachtet man dahingegen die jlingeren Ergebnisse der
Studie ,Meine Gesundheitsdaten flir die Forschung?“ der
Ernst-Abbe-Hochschule Jena, die konkret auf die ePA
ausgerichtet war, fallt die Zustimmung differenzierter aus

[6]: Etwa 47% der Befragten signalisierten volle Zustim-
mung, 28% waren noch unentschlossen, 25% lehnen die
Datenweitergabe ab. Die Studie kommt zu der Schluss-
folgerung, dass ,entweder die Widerspruchslésung (pas-
sive Einwilligung) Gberdacht oder eine méglichst niedrig-
schwellige Widerspruchsmaglichkeit in Kombination mit
ausgewogenen Informationsangeboten geschaffen wer-
den muss, um eine hohe Akzeptanz des Gesetzes zu ge-
wahrleisten.”

Damit stellt sich die Frage, wo interessierte Burger:innen
entsprechende Informationsangebote finden kénnen.
Ausgangspunkt des GDNG ist das Bundesgesundheits-
ministerium (BMG). Suchen Burger:innen auf dessen
Website nach entsprechenden Informationen, finden sie
zwar eine der ePA gewidmete Webseite [7], aber keine
konkreten Hinweise zur Datenspende. Bei Recherche auf
der fur die Telematikinfrastruktur (Tl) in Deutschland
verantwortlichen Digitalagentur gematik GmbH finden
Interessierte zum Zeitpunkt des Workshops Informationen
zur ePA, aber nur indirekt in einem Erklarfilm zur Daten-
spende [8], [9]. Naheliegend ist auch die Uberlegung, auf
den einschlagigen Webseiten der gesetzlichen Kranken-
versicherungen (GKV), die fur die Bereitstellung der ePA
fur deren Versicherte zustandig sind, nach dem Thema
Datenspende zu suchen. Auf einer beispielhaft betrach-
teten Website zur ePA einer grofien deutschen GKV finden
sich zur Datenspende zumindest auf der ersten Seite
keine Informationen [10].

Dies sind Momentaufnahmen einer kursorischen Suche
im Vorfeld des durchgefuhrten Workshops. Sie begriinden
aber die Vermutung, dass mindestens zum Zeitpunkt des
Workshops im September 2024 ein niedrigschwelliges
Informationsangebot fur gesetzlich versicherte Burger:in-
nen im Hinblick auf die mit der ePA verknlipfte Datenspen-
de fur die Forschung nicht in einem Umfang vorhanden
ist, der eine informierte Entscheidung dartber ermdglicht.
Der damit verbundenen Frage, wie Blrger:innen eine
solche informierte Entscheidung ermdéglicht werden kann,
widmen sich die nachfolgenden Impulse und Diskussions-
ergebnisse.

3.2 Datenspende im
Gesundheitsbereich. Reden,
uberreden, uberzeugen?

Um eine informierte Entscheidung treffen zu kénnen,
bendtigen die Burger:innen Antworten auf die Fragen,
was genau wozu und an wen gespendet wird, sowie wel-
che Risiken und Nebenwirkungen bestehen. Daher muls-
sen Informationen angeboten werden, die neutral und
verstandlich das verfligbare Wissen vermitteln. Allerdings
ist ein hohes Maf an insbesondere digitaler Gesundheits-
kompetenz erforderlich, um diese Informationen zu fin-
den, zu verstehen, zu beurteilen und anzuwenden. Im
»Health Literacy Survey Germany“ [11] zeigte sich jedoch,
dass digitale Gesundheitskompetenz in Deutschland bei
75% der Befragten inadaquat oder problematisch ist. Die
eigenstandige Aneignung des Wissens sollte bei der
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Mehrheit der erwachsenen Bevolkerung nicht erwartet
oder vorausgesetzt werden; hier sind eine Vielzahl an
niedrigschwelligen und adaptierbaren Informationsange-
boten erforderlich, auf die Uiber unterschiedliche Kommu-
nikationswege und -kanale zugegriffen werden kann.
Entscheidend ist, dass diese Angebote von vertrauens-
wirdigen Stellen und Institutionen gemacht werden, die
weder versuchen zu lenken, zu Uberreden, oder gar zu
manipulieren - bisher herrscht an dieser Stelle noch ein
inhaltliches und organisatorisches Vakuum. Die grof3e
Bereitschaft in der Bevolkerung, ihre Gesundheitsdaten
flr die Forschung zur Verfluigung zu stellen, darf nicht
dazu verleiten, dieser Informationspflicht nicht nachzu-
kommen, denn nur so ist eine echte informierte Entschei-
dung zu ermdglichen. Diese Informationspflicht umfasst
insbesondere, dass ein Nein zur Spende keine negativen
Folgen fur die Burger:innen hat, wie z.B. bei der Behand-
lung oder den Versicherungsbeitragen.

3.3 Gesundheitsdaten - Verfligharkeit,
Zugang, Nutzung, Information und
Akzeptanz?

Diverse Gesetzesinitiativen (z.B. Gesundheitsdatennut-
zungsgesetz (GDNG), Digital-Gesetz (DigiG), Europaischer
Gesundheitsdatenraum (EHDS)) sowie die Griindung eines
nationalen Dateninstituts ricken das Thema der Nutzung
von Gesundheitsdaten immer wieder in die Offentlichkeit.
Flankiert werden diese Aktivitdten durch vielfaltige For-
schungsvorhaben und Initiativen wie der Medizininforma-
tik-Initiative [12], dem Netzwerk Universitatsmedizin [13],
der Nationalen Forschungsdateninfrastruktur sowie ge-
nomDE [14], um nur einige zu nennen. Bei all diesen In-
itiativen betrifft eine wichtige Fragestellung die 6ffentliche
Akzeptanz und die Verfugbarkeit vertrauenswurdiger In-
formation. Im Rahmen eines Workshops der TMF wurden
dazu einige Fragen und Herausforderungen gemeinsam
mit Patientenvertretungen erértert. Der Schwerpunkt lag
dabei auf Fragen rund um die technische und organisa-
torische Umsetzung der individuellen Auskunftspflicht
nach §6 Abs. 4 GDNG sowie der Umsetzung der Transpa-
renzpflicht (ebenfalls §6 Abs. 4 GDNG). Auch die Frage
einer generellen Information der Offentlichkeit und von
Patient:innen versus einer individuellen Information an-
Iasslich einer Einwilligungseinholung, bei der Patient:in-
nen Uber mogliche Forschungsvorhaben informiert wer-
den, wurde adressiert. Eine begleitende Akzeptanz-
messung ist dabei wichtig, um einem mdéglichen Skanda-
lisierungs- und Misstrauenspotential entgegenzuwirken.
Grundsétzlich zeigen jedoch diverse Umfrageprojekte zur
Datenspende eine hohe Bereitschaft der Bevilkerung in
Deutschland, ihre Daten fur Forschungszwecke bereitzu-
stellen (vgl. [15] und [16]).

3.4 Wie erreichen E-Learning-Module die
Zielgruppe der Datenspendenden?

Digitale Lernangebote fur die Aus-, Fort- und Weiterbil-
dung stellen eine Méglichkeit dar, Versicherten spezifi-
sches Wissen insbesondere zu digitalen Gesundheitsan-
geboten und deren moglichen positiven Wirkungen flr
die (med.) Forschung zu vermitteln. Dies schlief3t Pati-
ent:innen, wie auch Burger:innen bzw. die interessierte
Offentlichkeit mit ein. Hierzu eignen sich u.a. online an-
gebotene E-Learning-Module wie die vom Zukunftslabor
Gesundheit des ZDIN bereitgestellten Kursangebote [17],
welche im Rahmen eines Forschungsprojektes frei verfug-
bar und kostenfrei bereitgestellt werden. Diese ermogli-
chen es, (a) den Grad der individuellen Health-Literacy
abzuschatzen, (b) Fragen zur Nutzung von Daten und
deren Zweck zu klaren sowie (c) Wissenslicken respektive
Unsicherheiten bei der Anwendung von digitalen Gesund-
heitsangeboten zu schliefen. Die durch die heterogene
Zielgruppe der Burger:innen herausfordernde Kursgestal-
tung fokussiert auf die Beantwortung der Frage: ,Wie
wird aus Forschungsfragen und Daten eigentlich Wissen?*
im Sinne eines dadurch lernenden Gesundheitssystems.
Trotz auf breite Bevdlkerungsschichten ausgerichteter
Marketing-MaRnahmen zu diesem Kursangebot wurde
in den aktuellen Evaluationsergebnissen deutlich, dass
vor allem Personen mit héherem Bildungsniveau ange-
sprochen werden, wahrend sozial benachteiligte Gruppen
sowie haufig auch jlingere Versicherte nur schwer oder
gar nicht zu erreichen sind [18]. Bevor Manahmen er-
griffen werden, um die Breite der Bevllkerung in
Deutschland zu erreichen, ist jedoch zu klaren, welcher
Aufwand daflr vertretbar ist und ob hierfir nachhaltigere
Konzepte erforderlich sind, um dieser heterogenen Ziel-
gruppe Wissen Uber die Datenspende in geeigneter
Qualitat zur Verfugung zu stellen.

4 Ergebnisse der
Leitfragendiskussion

Ausgehend von den Impulsvortragen wurden mit den
Referent:innen und den Workshopteilnehmer:innen vier
Leitfragen nach der Fishbowl-Methode diskutiert. Die
Fishbowl-Moderationsmethode ist eine Diskussionsform,
bei der ein kleiner Gesprachskreis (,im Fischglas“) im
Zentrum sitzt und diskutiert, wahrend das ubrige Publi-
kum zuhort und bei Bedarf durch Platzwechsel in den
inneren Kreis aktiv teilnehmen kann. Im inneren Kreis
safden die drei Impulsgeber:innen, ein Vertreter des Mo-
derationsteams (der Erstautor) sowie die Vertreterin der
BAG Selbsthilfe e. V. einer Dachorganisation bundesweiter
Selbsthilfeverbande behinderter und chronisch kranker
Menschen und ihrer Angehdrigen. Ein Stuhl, der sogenann-
te ,Fishbowl-Seat®, blieb frei fir Teiinehmende aus dem
Publikum. Die Ergebnisse der Diskussion werden in den
folgenden Unterabschnitten zusammengefasst:
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1. Wer informiert die Blrger:innen Uber das Thema Da-
tenspende?

2. Wie gelingt es, Vertrauen in die Institutionen zu
schaffen?

3. Was ist der individuelle und der gemeinschaftliche
Nutzen einer Datenspende und welche Risiken beste-
hen?

4. Wie erreichen wir Blrger:iinnen (Zugangswege und
Méglichkeiten der Ansprache)?

Wortliche Zitate werden dann einer konkreten Person
zugeordnet, wenn dies aus den Aufzeichnungen des
Workshops ableitbar war, im anderen Fall wird abstrakt
explizit bzw. implizit auf ,Teiinehmende verwiesen, wenn
ein Name nicht zuzuordnen war. Aussagen der Disku-
tant:innen, die nicht wortwdrtlich zitiert werden kénnen,
werden im Konjunktiv und unter Beibehaltung der origi-
nalen Wortwahl dargestellt. In Bezug auf Zitate mit Na-
mensbezug sind entsprechende Einverstandniserklarun-
gen eingeholt worden.

4.1 Wer informiert Blirger:innen zum
Thema Datenspende?

Jana Hassel, Referentin fur Digitalpolitik der Bundes-
arbeitsgemeinschaft (BAG) Selbsthilfe e.V., betonte mit
Blick auf die Eingangsfrage, dass Patient:innen grundsatz-
lich eingebunden sein wollen - auch wenn sie kérperliche
und bzw. oder geistige Einschrankungen haben. Dafur
braucht es Unterstitzung und ausreichende Ressourcen.
Es dlrfen aber auch keine Nachteile entstehen, wenn
die digitalen Gesundheitsangebote nur zogerlich genutzt
werden. Dennoch sollten Patient:innen strukturell stets
mit eingebunden sein, da der mogliche Nutzen fir besse-
re Forschung erkannt wirde. Vor allem sollten Patient:in-
nen auch selbst erst einmal ihre Daten kennen (lernen)
kénnen.

Anknupfende Beitrage aus dem Publikum (Fishbowl-Seat)
verwiesen darauf, dass es ggf. nicht ausreichend sei, nur
einen einzigen Brief von (s)einer Krankenkasse zu erhal-
ten. Zudem seien auch die Beschaftigten in den Gesund-
heitsberufen oftmals zum Stand der ePA unzureichend
informiert bzw. kdnnten ihren Patient:innen daher nur
bedingt Auskunft erteilen bzw. sie aufklaren. Diesem Ar-
gument wurde jedoch entgegnet, dass Konzepte und
Vorteile zur ePA durchaus in der Presse vorgestellt und
diskutiert wurden. Man musse ,halt Zeitung lesen®,
gleichwohl kbnne man aber feststellen, dass die ePA als
Angebot flr Burger:innen noch unzureichend bekannt
sei. Dem wiederum wurde erwidert, dass nur weil etwas
in der Zeitung oder in den Medien zu finden sei, das noch
lange nicht hiee, dass auch wirklich alle Blirger:innen
ausreichend erreicht wirden. Zwar sei kein ,Computer-
fuhrerschein“ von Néten, jedoch sei das Erklaren und
Vermitteln des Nutzens als Kernaufgabe schwierig genug.
Das Argument, dass ja eh schon Uberall Daten gesammelt
wurden, sei hier auch nicht wirklich hilfreich, da Patient:in-
nen einen konkreten Mehrwert von ihrer Datenspende
erfahren mussten.

4.2 Wie gelingt es, Vertrauen in die
Institutionen zu schaffen?

In Folge der Diskussion kam die Frage auf, welche Insti-
tutionen nun informieren und ,Ubersetzen” sollten, wel-
chen Nutzen Datenspenden im Gesundheitswesen haben
konnten. In der Fishbowl-Diskussion wurde die Frage
aufgeworfen, ob Krankenkassen in ihrer Rolle als Anbieter
der ePA grundsatzlich als ,Treuhander” geeignet waren,
um Informationen zum Konzept der Datenspende bereit-
zustellen. Gleichzeitig wurde jedoch die Wahrnehmung
gedufert, dass Krankenkassen ein eigenes Interesse an
den Daten haben kénnten und daher von Versicherten
maoglicherweise nicht als neutrale, unabhangige Instanz
wahrgenommen wirden. Staatliche Behérden wurden
als Informationsvermittler von den Beteiligten unterschied-
lich beurteilt, teils komplett abgelehnt. Es wurde die Frage
gestellt, ob eine Informationskampagne durch Behoérden
oder Krankenkassen zu deren Aufgaben gehort und ob
hier nicht ein asymmetrisches Informationsverhéltnis
zwischen den Patient:innen und Behdrden bzw. Kranken-
kassen auf der anderen Seite vorliegen konnte. AnknUp-
fend hieran kam aus dem Publikum die Frage nach einem
Vergleich mit dem EU-Ausland auf, bspw. mit den skandi-
navischen Nachbarn. In Finnland wirden beispielsweise
mit einer Datenspende und deren erhofftem Nutzen auch
immer Erwartungen verbunden, die es zu erfullen gelte
[19]. Uber die Ergebnisse der Nutzung gespendeter Daten
kénnte z.B. berichtet werden. Die Vertreterin der BAG
Selbsthilfe e.V. verwies mit Blick auf das Ausland darauf,
dass, obwohl das danische Gesundheitswesen schon
sehr breit digitalisiert sei, bisher der Nachweis fehle, ob
danische Burger denn nun auch gesunder seien (man
betrachte beispielsweise die durchschnittliche Lebenser-
wartung [20] in Danemark verglichen mit anderen euro-
paischen Landern). Von den beteiligten Diskutant:innen
wurde dies als ,offene Frage“ benannt. Ebenso sollte es
keine ,Zertifikate* erfordern mussen, um sich mit digita-
len Gesundheitsangeboten vertraut zu machen.

4.3 Was ist der individuelle und der
gemeinschaftliche Nutzen einer
Datenspende und welche Risiken
bestehen?

Die Vertreterin der BAG Selbsthilfe e.V. verwies bereits
zu Anfang der Diskussionsrunde auf den - aus ihrer Sicht
- erndchternden Umstand, dass Stand 2024 oftmals nur
schwierig nachvollziehbare Abrechnungsdaten in der ePA
zu finden seien und die ,Medikation nur durftig abgebil-
det” sei. Hierauf bezog sich ein Teilnehmer aus dem Pu-
blikum, der die Frage aufwarf, ,warum nicht klein ange-
fangen?“. Aus seiner Sicht sei es schwierig, das gesamte
Bild im Ganzen zu erklaren und zu vermitteln. Passender
ware es, Nutzen auch mit kleineren Effekten zu erklaren
und zu kommunizieren, da fur Patient:innen ,Mehrwert
nicht immer direkt erkennbar sei“. Zu fragen sei auch,
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ob Patient:innen immer das komplette Konstrukt der
Datenspende verstehen mussten beziehungsweise wel-
che Informationen eigentlich wirklich relevant sind. Ein
weiterer Teilnehmer aus dem Publikum betonte, dass
Transparenz aus seiner Sicht der wesentliche Schlussel
zum Erfolg sei. ,Sofern Kontrolle erhalten bleibt”, so ware
Lder Burger bereit, gute Taten zu leisten, sodass ,wert-
volle Daten” verfligbar gemacht werden. Zwingend sei
hierbei jedoch, dass diese anonymisiert waren; dies
musse sichergestellt und klar kommuniziert werden.

4.4 Wie erreichen wir Burger:innen
(Zugangswege, Moglichkeiten der
Ansprache)?

Frau Strahwald pladierte dafur, die Informationen zur
Datenspende Uber multiple Kanale anzubieten, angepasst
an die unterschiedlichen Nutzungsgewohnheiten in der
Bevolkerung. Nur so gelange es, verschiedene Altersgrup-
pen und Menschen aller soziobkonomischen Schichten
zu erreichen. In diesem Zusammenhang wurde durch
einen Beitrag aus dem Publikum festgestellt, dass man
ja bisher kaum Daten in der ePA finden wirde, ggf. noch
gar keinen Zugang hierzu hatte. Wie sollen also ohne
Zugang Daten gespendet werden? Dies sei ,ein schlech-
tes Angebot“. Aus seiner Sicht ware es ratsam, Tech-Fir-
men wie bspw. Apple aktiver einzubeziehen, wenn es
darum geht, Anwendungen an die Burger:innen ,ran zu
bekommen®. In diesem Kontext ware es interessant, auch
Informationsangebote zu machen und somit zum Thema
Datenspende gezielt Aufklarung zu versuchen, da Apps
und smarte Gerate bereits heute fur viele Versicherte
nahezu aller Altersgruppen Teil des digitalen Alltags sind
[21]. Eingebracht wurde jedoch, dass es nicht reiche,
einfach eine neue Informationskampagne - von welcher
Institution letztlich auch immer - zu starten und damit
zu denken, informierte Entscheidungen seien nun mog-
lich. Ein groRer ,Big Bang“, so ein Teilnehmer, sei hier
nicht ratsam. ,Patienteninformation” sei nicht umsonst
zu haben bzw. kénne nicht ,nebenbei“ erledigt werden.
Denn zu bedenken sei, dass Patient:innen auch weiterhin
ein ,Recht auf Nichtwissen“ haben. Vielleicht sei der Be-
griff ,Datenspende” hier auch gar nicht richtig oder ziel-
fuhrend - ggf. sei ja hier der Begriff ,Datensteuer” pas-
sender?

5 Diskussion und Fazit

Die Diskussion zur Datenspende im Kontext der elektro-
nischen Patientenakte (ePA) offenbart ein Spannungsfeld
zwischen dem grofen Potenzial fir die medizinische
Forschung und dem Anspruch auf eine informierte,
selbstbestimmte Entscheidung seitens der Blrger:innen.
Zwar zeigen Umfragen eine grundsatzlich hohe Bereit-
schaft zur Bereitstellung von Gesundheitsdaten flr For-
schungszwecke [3], [6], die Realitat stellt sich jedoch
weitaus komplexer dar. Informationsangebote zum Thema

Datenspende sind bislang fragmentiert, schwer auffindbar
und oft nicht auf die Bedurfnisse der Burger:innen abge-
stimmt [22]. Eine informierte Entscheidung wird dadurch
erschwert - insbesondere fur Menschen mit niedriger,
digitaler Gesundheitskompetenz.

Die Workshop-Methodik weist Limitationen auf im Hinblick
auf die nicht mogliche Vorauswahl der teilnehmenden
Tagungsbesucher:innen, wodurch die Aussagekraft der
Ergebnisse eingeschrankt ist. Die Workshop-Ergebnisse
zeigen dennoch deutlich, dass es nicht ausreicht, allein
auf das individuelle Engagement der Versicherten oder
die mediale Berichterstattung zu setzen. Vielmehr bedarf
es zielgruppenspezifischer, verstandlicher und niedrig-
schwelliger Informationsangebote, die durch vertrauens-
wirdige Institutionen bereitgestellt werden - ohne pater-
nalistisch zu wirken. Der Aufbau von Vertrauen, insbeson-
dere durch Transparenz in der Datennutzung, sowie eine
klare Kommunikation Gber Risiken und Nutzen, sind dabei
essenziell. Ebenso sind die Einbindung von Patient:innen-
vertretungen und die kontinuierliche Evaluation der Ak-
zeptanz in der Bevolkerung wichtig [23].

Digitale Bildungsangebote wie E-Learning-Module stellen
eine wertvolle Erganzung dar, erreichen jedoch zur Zeit
vor allem bildungsnahe Zielgruppen [24]. Hier sind krea-
tive und nachhaltige Konzepte erforderlich, um auch bil-
dungsfernere, sowie altere Menschen zu erreichen und
einzubeziehen [25]. Die Frage nach geeigneten Zugangs-
wegen - sei es Uber Krankenkassen, Arzt:innen oder di-
gitale Alltagsbegleiter wie Gesundheitsapps - bleibt es-
sentiell.

Letztlich ist die Fahigkeit zur informierten Entscheidung
keine Selbstverstandlichkeit, sondern ein Ergebnis geziel-
ter Kommunikation, struktureller Voraussetzungen und
gelebter Teilhabe. Die Einflihrung des Opt-Out-Verfahrens
seit 2025 unterstreicht die Dringlichkeit, diese Aspekte
umfassend zu adressieren. Eine echte informierte Zustim-
mung zur Datenspende erfordert mehr als technische
Infrastruktur - sie braucht Vertrauen, Aufklarung und
gesellschaftlichen Diskurs. Nur so kann das Versprechen
eines lernenden Gesundheitssystems eingelost werden,
das sowohl dem individuellen Schutzbedrfnis als auch
dem Gemeinwohl gerecht wird.
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