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DGIM-Pressekonferenz zur Digitalisierung

Wenn der Notarzt nicht weil, wie der Facharzt behandelt hat — Wie Datenschutz in
Deutschland Patienten gefahrdet

Wiesbaden, 2. Mai 2022 — Deutschland steht bei der Digitalisierung des Gesundheitssystems
weit hinter anderen Landern zurlick. Der Bedarf an Weiterentwicklung und Anpassung ist
mittlerweile auf allen Ebenen — IT-technologisch, organisatorisch, rechtlich — héchst dringlich.
Besonders deutlich wird das beim Blick auf den aktuell in Deutschland praktizierten
Datenschutz — der mitunter buchstablich Menschenleben gefahrdet, weil etwa der Austausch
wichtiger Patientendaten zwischen Klinikabteilungen oder die Auswertung von Daten zu
Studienzwecken erschwert oder verhindert wird. Auf der heutigen Pressekonferenz anlasslich
des 128. Kongresses der Deutschen Gesellschaft fur Innere Medizin e. V. (DGIM) diskutieren
Kongress-Prasident Markus M. Lerch, der Vorstandsvorsitzender der Charité Heyo K.
Kroemer, der Moderator und Wissenschaftsjournalist Eckart von Hirschhausen und die
Sprecherin der Jungen DGIM Anahita Fathi tiber die dringlichsten ,Baustellen” der digitalen
Transformation, aber auch Gber damit verbundene Chancen und Herausforderungen fir
Patienten und Arzteschaft.

,Leben und Gesundheit der Menschen in Deutschland kdnnten besser geschitzt werden,
wenn endlich die Moglichkeiten der Digitalisierung im Gesundheitswesen verantwortlich und
wissenschaftlich sinnvoll geniitzt wirden.” — Zu diesem dringlichen Appell kommt der
Sachversténdigenrat zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen (SVR
Gesundheit) in seinem aktuellen Gutachten von Mérz 2021. Viele der Forderungen im
Gutachten werden seit Langem formuliert — passiert ist in den letzten Jahren jedoch wenig.

DGIM-Vorsitzender Lerch: Patientendaten nicht vor Nutzung, sondern vor Missbrauch
schitzen

,Auf der rechtlichen Ebene ist eine der dringlichsten Baustellen unser Umgang mit Daten und
mit der Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) im Gesundheitswesen — eine Verordnung,
die zwar europaweit gilt, jedoch vor allem in Deutschland in einer Art und Weise ausgelegt
wird, die mitunter Leib und Leben von Patientinnen und Patienten gefahrdet”, sagt DGIM
Kongress-Prasident Professor Dr. med. Markus M. Lerch, Arztlicher Direktor und
Vorstandsvorsitzender am LMU Klinikum Miinchen. ,,Denn anstatt Patientendaten vor
Missbrauch zu schitzen, verhindern wir tatsdchlich den Zugang und die Nutzung der Daten.”
Dies flihre teils zu absurden Situationen und gefdhrde im dulRersten Fall sogar
Menschenleben. ,Der Datenschutz kann etwa dazu fihren, dass ein Arzt in der Notaufnahme
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aufgrund einer technischen Zugriffsblockade nicht die Behandlung desselben Patienten durch
den Facharzt einsehen kann, da der Notfallmediziner nicht an der urspriinglichen Behandlung
beteiligt war.” Statt auf Zugriffsblockaden zu setzen, misse, wie in anderen Landern,
stattdessen der Zugriff dokumentiert und —im Falle eines Missbrauchs — bestraft werden, so
Lerch.

»Datensparsamkeit” erschwert medizinischen Erkenntnisgewinn

Ein anderer Datenschutz-Grundsatz und dessen Umsetzung in Deutschland wird vor allem far
den medizinischen Erkenntnisgewinn zum Problem: Die ,Datensparsamkeit” meint das
Erfragen und Dokumentieren nur der unmittelbar notwendigen personenbezogenen Daten
und Informationen. ,Dies mag sinnvoll sein, um die Sammelwut von Internetkonzernen
einzudammen — vollig kontraproduktiv aber ist dieser Grundsatz, wenn es um klinische Daten
einzelner Patientinnen und Patienten oder um medizinische Daten aus klinischen Studien
geht, bei Krankheitsregistern oder bei populationsbasierten epidemiologischen
Untersuchungen®, so Lerch. ,Je umfassender die eingeschlossenen Daten sind, desto hdher
ist die Wahrscheinlichkeit, bisher unbekannte Zusammenhange aufzudecken: zwischen
Medikamenten und ihren Nebenwirkungen oder unerwarteten Gesundheitseffekten,
zwischen Laborparametern, Biomarkern oder Umwelteinfliissen und der Entstehung von
Krankheiten.” Dass bei von Steuergeldern finanzierten Studien teils Daten nicht mehr fur
andere als die urspringlichen Fragestellungen ausgewertet werden dirften, oder sogar nach
einer Frist vernichtet werden mussten, sei eine ungeheuerliche Verschwendung
wissenschaftlicher, menschlicher und wirtschaftlicher Ressourcen, so der DGIM-Vorsitzende.
Diesbezlgliche Anpassungen seien hochdringlich.

Neben dem Problemfeld DSGVO sind weitere Themen der Pressekonferenz die akuten
Herausforderungen beim Vorantreiben der digitalen Infrastruktur sowie die Notwendigkeit
eines Kulturwandels im Gesundheitssystem im Zuge der digitalen Transformation — hierzu
wird der Vorstandsvorsitzende der Charité, Professor Dr. rer. nat. Heyo Kroemer, sprechen.
Professor Dr. med. Eckart von Hirschhausen wird den Stellenwert der analogen Arzt-
Patienten-Kommunikation im 21. Jahrhundert thematisierten und die Fragen beleuchten:
FUhren digitale Entscheidungshilfen zu mehr ,,Shared decision making” in Klinik und Praxis?
Und was wirkt gegen mangelnde Gesundheitskompetenz und Fake News in Zeiten von
Pandemie und Infodemie? Die Sprecherin der AG Junge DGIM Dr. med. Anahita Fathi wird
darlber berichten, wo die junge Arztegeneration die dringlichsten Baustellen in Sachen
Digitalisierung sieht.
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Theodor-Frerichs-Preis der Deutschen Gesellschaft fir Innere Medizin e. V. (DGIM)

Theodor-Frerichs-Preis 2022: Forscherin entdeckt Spezifika im Immunsystem
von Menschen mit schweren COVID-19-Verlaufen

Wiesbaden, 2. Mai 2022 — Infektionen mit SARS-CoV-2 kénnen sehr unterschiedlich verlaufen
— sie reichen von Erkaltungssymptomen bis hin zu lebensbedrohlichen Zustdnden. Deshalb ist
es in der klinischen Versorgung von groRer Bedeutung, einen potenziell schweren Verlauf zu
einem moglichst frithen Zeitpunkt zu erkennen, um dann friihzeitig die richtigen
therapeutischen Schritte einzuleiten. Die Immunologin Dr. Stefanie Kreutmair und ihr Team
vom Institut fir Experimentelle Immunologie der Universitat Zirich haben hierzu einen
wichtigen Beitrag geleistet. In einer Studie stellten sie fest, dass bei Menschen, die einen
schweren Verlauf von SARS-CoV-2 erleiden, von Beginn an eine bestimmte Gruppe von Killer-
T-Zellen im Blut spezifisch erniedrigt ist. Damit haben sie einen potenziellen Biomarker
identifiziert, der schon bei der Krankenhausaufnahme im Rahmen eines Bluttests Hinweise
auf einen schweren Verlauf geben kann. Fir ihre Arbeit erhalt Stefanie Kreutmair in diesem
Jahr den Theodor-Frerichs-Preis der Deutschen Gesellschaft fiir Innere Medizin e. V. (DGIM).
Der hoch angesehene Preis ist mit 30 000 Euro dotiert.

In ihrer Untersuchung hat das Team um Stefanie Kreutmair die an der Immunabwehr
beteiligten Zellen von 121 COVID-19-Patienten genauer untersucht. Die Ergebnisse wurden
verglichen mit den Daten von 21 gesunden Menschen und mit denen von 25 Patientinnen
und Patienten, die an einer schweren, aber nicht durch SARS-CoV-2 verursachten
Lungenentzindung erkrankt waren.

Menschen mit schwerer Pneumonie anderer Ursache zeigten in weiten Teilen dhnliche
Erkrankungsabldufe und Immunreaktionen wie Patienten mit einer Infektion mit SARS-CoV-2:
Alle Reserven des Immunsystems werden mobilisiert. Dazu gehort etwa die Alarmierung des
Knochenmarks, wo neue Abwehrzellen gebildet werden, die sogenannte ,Notfall-
Myelopoese”. In beiden Patientengruppen zeigten sich bei schweren Verlaufen zudem
Zeichen einer Immunparalyse, also einer Hemmung des Immunsystems.

Welche Immunreaktion jedoch spezifisch fiir SARS-CoV-2 abladuft, war bisher nicht klar — das
Wissen darum ist jedoch essenziell, um schwere COVID-19-Félle auch frihzeitig spezifisch
behandeln zu kénnen.
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Mit einem neuartigen Analyseverfahren konnten die Forscherin und ihr Team nun
identifizieren, worin das Besondere in der Immunantwort bei einem schweren COVID-19-
Verlauf liegt: Es ist der Mangel einer bestimmten Gruppe von Killer-T-Zellen im Blut schon bei
der Aufnahme in die Klinik. Dies kdnnte ein wichtiges Frihwarnzeichen fir einen schweren
Verlauf der SARS-CoV-2-Infektion sein und sich als Indikatorwert eignen.

,Die Ergebnisse konnten unmittelbaren Einfluss auf die Behandlung von Patienten mit COVID-
19 im Krankenhaus haben”, erklart DGIM-Generalsekretar Professor Dr. med. Georg Ertl. ,Der
Bluttest konnte helfen, das Risiko fir einen schweren Verlauf friihzeitig zu erkennen. Diese
Patienten konnten dann engmaschiger Gberwacht und frihzeitig spezifisch gegen SARS-CoV-2
behandelt werden”, so Ertl. Professor Dr. med. Johannes Mann, Vorsitzender des
Preiskomitees, erklart: ,Bei einem ausgezeichneten Bewerberfeld und 30 eingegangenen
hochrangigen Arbeiten konnten wir uns einstimmig auf die von Dr. Stephanie Kreutmair

eingereichte, ausgezeichnete Publikation einigen.”

Der Theodor-Frerichs-Preis der DGIM ist nach dem Internisten Friedrich Theodor von Frerichs
benannt, dem Prasidenten des ersten Deutschen Kongresses flr Innere Medizin im Jahr 1882.
Mit dem Preis wiirdigt die DGIM die beste zur Bewerbung eingereichte, klinisch-
experimentelle Arbeit auf dem Gebiet der Inneren Medizin im deutschsprachigen Raum. Die
Fachgesellschaft verleiht die Auszeichnung jahrlich im Rahmen der Festlichen
Abendveranstaltung ihrer Jahrestagung.

Ausgezeichnete Arbeit:

Stefanie Kreutmair et al.: Distinct immunological signatures discriminate severe COVID-19
from non-SARS-CoV-2-driven critical pneumonia. Immunity 2021; 54: 1578-1593.e5.
https://www.cell.com/immunity/fulltext/S1074-7613(21)00208-9
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REFERENTENSTATEMENT

Die Grenzen des Datenschutzes in der Medizin
Professor Dr. med. Markus M. Lerch, Vorsitzender der DGIM 2021/2022 und Préasident des 128.
Kongresses, Arztlicher Direktor und Vorstandsvorsitzender des LMU Klinikums Miinchen

Als Jan Philipp Albrecht, heute Minister in Kiel, im Europaparlament 2016 die europaische
Datenschutzgrundverordnung (DSGVO) Uber die Ziellinie gebracht hat, hatte er wahrscheinlich im
Sinn, die Biirger vor den Ubergriffen und der Sammelwut von Google, Facebook, und anderen zu
schitzen, deren Geschaftsmodell darin besteht, die persénlichsten Gewohnheiten und Vorlieben von
Nutzern zusammenzutragen, um diesen dann hochindividualisierte kommerzielle Angebote
zukommen zu lassen; oder die Daten an andere Anbieter zu verkaufen. Ich vermute, er hatte nicht im
Sinn, den vom Neurochirurgen erstellten OP-Bericht gegen den Zugriff des Notfallmediziners, der den
Patienten zwei Wochen nach der Entlassung wieder ins gleiche Krankenhaus aufnimmt, zu schitzen,
weil dieser ja an der urspriinglichen Behandlung nicht beteiligt war. Genau dieses Szenario war aber
Folge der deutschen Auslegung der DSGVO und nach eigener Erfahrung hat es Monate gedauert, die
IT-Abteilung und den 6rtlichen Datenschitzer davon zu Uberzeugen, einen Notfallzugriff fiir solche
Falle einzurichten. In Deutschland hat sich als oberstes Prinzip in der Auslegung der DSGVO etabliert,
Daten moglichst vor jederlei unbefugtem Zugriff zu schiitzen, wobei unbefugt moglichst eng ausgelegt
wird. In der Praxis setzt man das durch technische Zugriffsblockaden um. In der Medizin, vor allem in
Notfallen, birgt das Gefahren fir Leib und Leben der Patienten.

In anderen Landern ist das oberste Prinzip nicht Daten gegen Zugriff zu sichern, sondern den
Patienten vor dem Missbrauch seiner Daten zu schitzen. Diese Lander arbeiten unter der gleichen
DSGVO, gehen aber damit oft anders um. Statt auf technische Sperrungen zu setzen, kontrolliert und
dokumentiert man den Zugriff, damit jederzeit nachvollziehbar ist, wer wann auf welche Daten
zugegriffen hat. Jeder kennt die Regeln und die Strafen sind hart. Mir ist der Fall eines
niederlandischen Kollegen bekannt, der sich in Sorge um seinen Schwager mal eben in dessen
Patientenakte eingeloggt hat, ohne an dessen Behandlung beteiligt zu sein. Er verlor seine Stelle. Uns
Deutschen sind ,access controls’ entweder zu aufwéandig, oder sie werden durch Datenschutz und
Arbeitsrecht verhindert. Am besten durch den Datenschutz geschiitzt sind bei uns oft die, die den
Datenschutz verletzen. Wir setzten lieber auf Zugangsblockade, die in zahlreichen dokumentierten
Einzelféllen Patienten geschadet haben. Das Recht auf korperliche Unversehrtheit ist in §2 unserer
Verfassung geregelt und damit eines der hochsten Rechtsgiiter unserer Republik. Datenschutz hat

Ubrigens, entgegen anderslautenden Behauptungen, keinen Verfassungsrang.
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Ziel des Datenschutzes in der Medizin sollte nicht sein, den Zugang zu und die Nutzung von Daten zu

verhindern, sondern Patienten gegen den Missbrauch ihrer Daten zu schiitzen.

Schutz vor Missbrauch und Informationelle Selbstbestimmung

Der Schutz von Patientendaten ist eines der dltesten Rechtsglter Gberhaupt und durch die arztliche
Schweigepflicht seit der Antike geregelt. Der heutige rechtliche Rahmen findet sich in § 9 Abs.1 der
Musterberufsordnung der in Deutschland tatigen Arztinnen und Arzte (MBO-A) sowie in den
Berufsordnungen der Landesarztekammern und regelt das Patientengeheimnis, dessen Reichweite
und dessen Verletzungen umfassend.

Verfassungsrang wird dem Datenschutz auf Grund eines Urteils des Bundesverfassungsgerichtes aus
dem Jahr 1983 zugeschrieben, in dem es um die bei der damaligen Volkszahlung erhobenen
Blrgerdaten ging. Der in diesem Urteil gepragte Begriff der ,informationellen

Selbstbestimmung” macht seitdem eine steile Karriere in deutschen Landesdatenschutzgesetzen?. Der
Rechtsbegriff ist in anderen Landern vollig unbekannt, findet ganz offensichtlich weder im Steuer-,
Personenstands- oder Melderecht Anwendung und wird weder im Grundgesetz noch in der DSGVO
erwahnt. Was die DSGVO dagegen einfordert, ist die Kontrolle Gber die ,eigenen” Daten?, vor allem
ein Recht gegen deren missbrauchliche Verwendung. Das verstehen viele Datenschitzer als Auftrag
zum Schutz gegen Zugriff, der mit einer einfachen Zustimmung zur zweckgeméafRen Nutzung und
Weitergabe offenbar nicht zu regeln ist. Ein Kollege von mir hat, nach Uberstandener
Krebserkrankung, seinen behandelnden Arzt gebeten, ihm seine Kontrollbefunde, mit vorheriger
schriftlicher Entbindung von der arztlichen Schweigepflicht, per Email unverschlisselt zuzusenden.
Dies war nicht moglich, weil auf Grund von Vorgaben des ortlichen Datenschiitzers der Kollege ja
nicht wisste, welche Gefahren von unverschlisselten Emails ausgingen und es Aufgabe des

Datenschutzes sei, den Patienten vor sich selbst zu schiitzen. So viel zur deutschen Lesart der DSGVO.

Datenschutz fordert Menschenleben

Erschitternd liest sich ein Beitrag, der berichtet, dass potenziell lebensrettende Immuntherapien an
einer Klinik des National Institutes of Health (NIH) in den Vereinigten Staaten, fir die
Stammzellspenden erforderlich waren und Spender in der deutschen Spenderdatei ermittelt worden
waren, nicht, oder nur mit lebensbedrohlicher Zeitverzégerung durchgefiihrt werden konnten. Auf
Grund der Vorgaben der DSGVO durften wichtige Informationen Uber die potenziellen Spender nicht
an die zustandigen amerikanischen Gesundheitsbehdrden, hier das NIH, weitergegeben werden?.
Hierdurch schrankt die DSGVO den Austausch von Gesundheitsdaten zwischen Landern drastisch ein,

selbst wenn Spender dem zugestimmt haben sollten. Begriindung ist das Nicht-Bestehen eines
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angemessenen Schutzniveaus im Drittland, so dieses nicht unter den Regularien der europaischen
DSGVO arbeitet. Auch die transatlantische Zusammenarbeit der Krebsregister wird seit der Einflhrung
des DSGVO erheblich erschwert, was zu einer Verzerrung der Erkenntnisse, vor allem bei seltenen

Krebserkrankungen fuhrt.

Der Austausch von Patientendaten zwischen Medizinern kann Menschleben retten und die
Beweggriinde sind andere als bei Google, Amazon oder der Schufa. Die DSGVO bericksichtigt diesen

Unterschied nicht.

Die Vorgabe, dass in jedem Fall ein schriftliches Einverstandnis des Patienten zur Nutzung und
Weitergabe selbst anonymisierter Gesundheitsdaten erforderlich ist, hat noch ganz andere
Konsequenzen. Ein Beispiel ist das Trauma-Register der Deutschen Gesellschaft fiir Unfallchirurgie
DGU, in dem seit fast 30 Jahren die Behandlungsergebnisse von mittlerweile Giber 450.000
schwerverletzten Patienten in Deutschland und Landern wie der Schweiz umfassend und anonym
dokumentiert werden. Seit Einfiihrung der DSGVO ist die Anzahl der Datensatze um 17% gesunken3,
weil es bei den am schwersten Verletzten oder gar Verstorbenen oft unmaoglich ist, ein schriftliches
Einverstandnis flr die anonyme Dateneingabe zu erhalten. Dies verzerrt die Statistiken nattrlich
erheblich und macht ihre Qualitat zunichte, auf deren Basis lange Jahre die aktuellen S3-Leitlinien und
Behandlungsempfehlungen fir Schwerverletzte immer wieder angepasst wurden. Auch das gefdhrdet

letztlich Menschenleben.

Datenschutz und medizinischer Erkenntnisgewinn

Gemeinsam haben Wissenschaftsrat und Deutsche Forschungsgemeinschaft die Defizite im Feld der
Klinischen Studien der deutschen Universitdtsmedizin im internationalen Vergleich untersucht und
entsprechende Empfehlungen an die Wissenschaftspolitik gerichtet®. Von zahlreichen
Wissenschaftlern wird auch die deutsche Anwendung der DSGVO fur diese Defizite verantwortlich
gemacht. Fehlender Pragmatismus, die Unterstellung, Patientinnen und Patienten seien nicht mindig
genug, um die Folgen einer Zurverfligungstellung ihrer Daten fir die Wissenschaft zu Gibersehen,
lange Wege im Antragswesen, komplizierte Ausgestaltungen der Datenschutzbestimmungen und
seitenlange Unterlagen in klinischen Studien halten nicht nur die Industrie davon ab, klinische Studien
in Deutschland durchzufiihren. Die gedruckten Patienteninformationen zu moglichen
Datenschutzrisiken sind oft um ein Vielfaches langer als die Aufklédrung Uber die Risiken der
eigentlichen, zu untersuchenden Intervention. In der Coronapandemie wurden Defizite besonders

deutlich. Als die Nachverfolgung von Infektionsfallen und die Warnung vor Kontakten noch hohe
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Prioritdt hatten, konnte die deutsche Version der Corona-Warn-App diese Aufgabe nicht wirklich
erfullen, weil ein ,,angemessener Datenschutz dem Virus nach Meinung der Datenschitzer nicht zum

“5

Opfer fallen durfte®.

Die wichtigsten Forschungsergebnisse und Behandlungsfortschritte zur Bekampfung der

Coronapandemie kamen nicht aus Deutschland. Unsere Auslegung der DSGVO ist einer der Griinde.

Von Forschenden wird diese Interpretation der DSGVO als einer der Griinde genannt, warum die
entscheidenden Impfstudien zur Coronapandemie in GroRbritannien und nicht in Deutschland
durchgefihrt wurden®. Die Erkenntnisse zur Bedeutung der Kortison-Therapie bei schwerer Covid-19-
Infektion im Krankenhaus lieferte die britische Recovery-Studie’, die in zwei Jahren Gber 46.000
Patienten in GroRbritannien eingeschlossen hat und kontinuierlich weitere Erkenntnisse zu wirksamen
und nicht wirksamen Behandlungen der COVID-19-Infektion liefert®. Im deutschen Netzwerk
Universitatsmedizin Konsortium des BMBF wurde bisher nicht einmal ein Zehntel dieser
Patientenzahlen eingeschlossen und die Zahl der daraus verdffentlichten Studien und

Behandlungsempfehlungen ist eher tiberschaubar.

Datensparsamkeit oder Patientenwohl|

Zu den Grundsatzen fur die Verarbeitung personenbezogener Daten gehdrt neben der Zweckbindung
(Abs. 1b, Art. 5 DSVGO) die Datenminimierung, also die Beschrankung auf das dem Zweck der
Verarbeitung unbedingt notwendige MaR (Abs. 1b, Art. 5 DSVGO)°. Das soll die Sammelwut von
Google und Amazon eingrenzen, aber auch die von staatlichen Behorden. Vollig kontraproduktiv ist
dieser Grundsatz der Datensparsamkeit, wenn es um die klinischen Daten einzelner Patienten geht
oder um medizinische Daten aus klinischen Studien, bei Krankheitsregistern oder bei
populationsbasierten epidemiologischen Untersuchungen. Je umfassender die eingeschlossenen
Daten sind, desto hoher ist die Wahrscheinlichkeit bisher unbekannte Zusammenhange aufzudecken:
zwischen Medikamenten und ihren Nebenwirkungen oder unerwarteten Gesundheitseffekten, und
zwischen Laborparametern, Biomarkern oder Umwelteinflissen und der Entstehung von Krankheiten.
Fordert man mit den Steuergeldern der Blrger solche Forschung, sollten diese erwarten kénnen, dass
der groRtmogliche Nutzen und Erkenntnisgewinn aus ihren Daten gezogen wird, um die

Krankenversorgung der Zukunft zu verbessern.

Datensparsamkeit und Fristvorgaben zur Vernichtung von medizinischen Daten sind eine riesige

Verschwendung menschlicher, wirtschaftlicher und wissenschaftlicher Ressourcen.
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Datensparsamkeit, also moglichst nur das Notigste zu erfragen, zu messen oder zu erheben, engste
Zweckbestimmung, dass Daten aus einer urspringlich fur Bluthockdruck genehmigten Studie nicht fur
Fragestellungen zu Herz- und Nierenerkrankungen erneut ausgewertet werden diirfen, und eine
vorgegebene Vernichtung von Daten nach einigen Jahren machen in der Medizin nicht den geringsten
Sinn. Sie sind eine unglaubliche Verschwendung menschlicher, wirtschaftlicher und wissenschaftlicher
Ressourcen. Einmal gesammelte klinische Daten einer Studie nach 15 Jahren zu vernichten bedeutet,
dass alle Aufzeichnungen des weltweit groRten Trichinose-Ausbruchs (1982 in Bitburg) im Jahr 1997 in
den Aktenvernichter gegeben oder die digitalen Erhebungsbogen geléscht worden waren. Die
Langzeitbeobachtungen, die wir inzwischen Uber 40 Jahre nach Erkrankungsbeginn der Trichinose
haben, waren heute nach DSGVO nicht mehr moglich und Gber die Behandlungsmdglichkeiten und
letztlichen Todesursachen der Betroffenen wiissten wir nichts.

Der Sachverstdndigenrat Gesundheit (SVR), unter dem Vorsitz von Ferdinand Gerlach, empfiehlt in
seinem Gutachten Uber die , Digitalisierung fir Gesundheit” schon im Jahr 2017, langst Gberholte
Konzepte, wie das der Datensparsamkeit, zu streichen. Um Patientenversorgung und Forschung enger
zu verzahnen, sollten, im Gegenteil, der Wissenschaft ,mdglichst viele Daten zur Verfiigung stehen“*°,
mit einer Betonung auf der ,Qualitat der Daten und deren moglichst breiten Verwendbarkeit, Uber
den urspringlichen Erhebungszweck hinaus, in auffindbarer, zuganglicher, interoperabler und
wiederverwendbarer Form“!!. Also, nicht mehr Datensparsamkeit, enge Zweckbindung und
Datenldschung, sondern den Fokus weg von ,,Daten dirfen nicht in die falschen Hande geraten” hin
zu, dass die richtigen Daten in die richtigen Hande gelangen, dorthin wo erforscht wird, was gesund
halt, was krank macht und wie man Krankheiten behandeln kann?©.

Passiert ist in diese Richtung seit finf Jahren nichts. Vielleicht wird unter der Ampelkoalition ein im
Koalitionsvertrag angekiindigtes Gesundheitsdatennutzungsgesetz jetzt Wirklichkeit'?, dass das
Anrecht der Patienten auf eine optimale Nutzung seiner vorhandenen Gesundheitsdaten
bericksichtigt®3.

Patienten missen vor dem Missbrauch ihrer Daten unbedingt geschitzt werden. Sie haben aber auch
ein Recht darauf, dass alle ihre Daten fiir den Erhalt oder die Wiederherstellung der eigenen
Gesundheit zur Verfligung stehen und fir die Forschung ,auf der Basis einer guten und breiten
Datenqualitit’ eingesetzt werden®*. Die Medizin braucht endlich neue und eigene Regelungen in der

DSGVO.

Es gilt das gesprochene Wort!
Wiesbaden, Mai 2022
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REFERENTENSTATEMENT

Daten als Basis fiir erstklassige Forschung und bessere Patientenversorgung: Woran hapert
es bei der Digitalisierung in Deutschland und welche Schritte miissen jetzt konkret erfolgen?
Professor Dr. rer. nat. Heyo K. Kroemer, Pharmazeut und Pharmakologe, Vorstandsvorsitzender der
Charité — Universitatsmedizin Berlin

Die Auswirkungen der Digitalisierung auf unseren Sozialstaat und damit auch die
Gesundheitsversorgung der Zukunft werden aktuell noch weitestgehend unterschéatzt. Digitale
Dienste sind auf unseren Handys bereits heute nicht nur optionale Apps, sondern vielmehr Teil eines
digitalen Okosystems, dessen Bedeutung noch weiter zunehmen wird. Von echten digitalen
Plattformen flr die eigene Gesundheit sind wir jedoch noch entfernt.

Zu den zentralen Voraussetzungen und damit Herausforderungen, die vor uns liegen, zahlt die digitale
Infrastruktur. Cloud-Anwendungen mussen der neue Standard in der stationdren Versorgung werden,
um so den Anforderungen einer effizienten Datenverarbeitung in Versorgung und Forschung
Rechnung zu tragen. Der groRRe Vorteil ist hierbei, dass IT-Services unabhangig vom Standort eines
Rechenzentrums bereitstehen. Es er6éffnet sich hiermit auch die Option, medizinische Versorgung
dezentraler und damit dichter an den Patientinnen und Patienten anzubieten, als dies derzeit moglich
ist. Doch auch Edge-Computing wird eine wichtige Rolle spielen. Gemeint ist die Verlagerung von
Rechen- und Speicherkapazitaten aus der Cloud auf mobile Endgerate, womit eine
ressourcenschonende Datenlbertragung zwischen dezentralen und zentralen Komponenten erreicht
werden kann. Mit diesen modernen IT-Architekturen konnen schnell innovative
Digitalisierungslosungen entwickelt und in der Breite ausgerollt werden.

Gerade flr den Einsatz mobiler Endgerate in virtuellen privaten Netzwerken (VPN) missen
erforderliche Rechtsgrundlagen und Standards praktikabel gestaltet werden, um flexible
Arbeitsmodelle auch in der Gesundheitsversorgung zu ermdglichen. Die sichere Nutzung von
Fremdgeraten (bring your own device) ist beispielsweise ein derzeit noch ungeldstes Problem. Auch
die Landesdatenschutz- und Landeskrankenhausgesetze miissen harmonisiert werden, um den
versorgungs- und forschungsfeindlichen, regionalen Flickenteppich unterschiedlicher Vorgaben in den
einzelnen Bundeslandern zu beenden.

Digitalisierung bekommen wir nicht zum Nulltarif, und gerade in den ersten Jahren der digitalen
Transformation ist mit einem hohen Investitionsbedarf zu rechnen. In Anerkennung der
gesundheitlichen und wirtschaftlichen Bedeutung der Health-IT missen die Schaffung und der Einsatz

von digitalen Infrastrukturen zur Erhebung und Verarbeitung von Daten in hoher Qualitét eine eigene
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Finanzierung erhalten. Uber die regulire Kostenerstattung in der Gesundheitsversorgung wird dies

nicht zu leisten sein.

Nicht aulRer Acht lassen missen wir aber auch die Verdnderungen, die die Einfiihrung neuer
Technologien mit sich bringt. Digitale Transformation ist nicht nur Technologisierung, sondern auch
ein Kulturwandel: Viele Konzepte, die bisher vor allem in der Arbeitswelt und in den Arbeitsprozessen
des IT-Sektors vorzufinden waren, werden mehr und mehr auch das Gesundheitswesen pragen.
Darauf missen wir vorbereitet sein, um den digitalen Wandel im Sinne der Versorgung unserer

Patientinnen und Patienten gemeinsam zu gestalten.

Es gilt das gesprochene Wort!
Wiesbaden, Mai 2022
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REFERENTENSTATEMENT

Digitalisierung aus Sicht der jungen Arztegeneration
Dr. med. Anahita Fathi, Sprecherin der AG Junge DGIM, Facharztin |. Med. Klinik — Sektion
Infektiologie, Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

Technologischer Fortschritt, die zunehmende Nutzung digitaler Systeme und die Weiterentwicklung
kinstlicher Intelligenz (Kl) haben Einfluss auf unser tagliches Leben und er6ffnen auch der Medizin
neue Moglichkeiten und eine Chance, die Patient:innenversorgung nachhaltig zu verbessern. Die
Implementation von digitalen Systemen in der Medizin ist daher ein zentrales Anliegen vieler Akteure
im Gesundheitssystem. 2

Durch den Einsatz von Telemedizin kdnnen aus der Distanz Diagnostik und Befundungen auch in
Settings mit limitierten Ressourcen durchgefihrt werden. Kl-Applikationen kénnen bereits prahospital
und in der breiten Bevélkerung eingesetzt werden und Arzt:innen in ihrer Entscheidungsfindung
unterstitzen. Eine umfangliche Digitalisierung der Dokumentation von Therapieverldufen verbessert
zudem die Kontinuitat der Patient:innenbehandlung. Auch die Forschung profitiert von dem Daten-
und Informationsgewinn, der durch die Digitalisierung erreicht werden kann. Insgesamt flihrt digitale
Innovation daher zu einer hoheren Qualitdt der Patientenversorgung.

Wahrend die Mdglichkeiten, die die Digitalisierung bietet, vielversprechend sind, zeichnet der Status
quo ein anderes Bild: In deutschen Kliniken wird vielerorts noch iber Fax kommuniziert.?
VerschlUsselte E-Mail-Systeme sind oft nicht vorhanden, sodass der weitaus schnellere,
unkompliziertere und schlichtweg zeitgemaRere Austausch via E-Mail Gber und mit Patient:innen
nicht moglich ist. Eine flachendeckende Nutzung der digitalen Patientenakte, wie sie in anderen
Landern bereits Standard ist, wurde in Deutschland noch nicht umgesetzt. Dies fihrt zu einem
Informationsverlust, der sich nachteilig auf die Patient:innenversorgung auswirkt. Hierdurch missen
Ergebnisse bereits durchgefiihrter Untersuchungen, wenn sie nicht vorliegen, zeitaufwendig
angefordert und unter Umstanden wiederholt werden. Untereinander inkompatible Systeme
unterschiedlicher Einrichtungen fiihren zudem zu einem erhéhten Dokumentationsaufwand. So
missen meldepflichtige Infektionen wie SARS-CoV-2 noch immer per Fax gemeldet werden, da eine
einheitliche Infrastruktur fir die Meldungen noch nicht vorliegt.

Wahrend die Pandemie uns den Verbesserungsbedarf auf dem Gebiet der Digitalisierung schmerzhaft
vor Augen gefiihrt hat, hat sie auch Entwicklungsprozesse angestoRen. Die digitale Vernetzung mit

Kolleg:innen anderer Fachgebiete wurde vorangetrieben und telemedizinische Sprechstunden und
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Beratungen wurden weiter ausgebaut. Viele Fortbildungen fiir Arzt:innen sind zudem nun digital
verflighar und erméglichen einen demokratischen Zugang zu Wissen.

Durch die aktuellen Entwicklungen wird zunehmend klar, dass die Digitalisierung in der Medizin kein
Nischenthema, sondern von zentraler Bedeutung ist. Als junge Arzt:innen wollen und missen wir
diesen Prozess mitgestalten, um die digitalen Prozesse auf die Bedlrfnisse unserer Patient:innen
anzupassen. Wichtig ist hierbei sowohl der Schutz von Patient:innendaten vor dem Zugriff und einer
kommerziellen Nutzung von Dritten, als auch unbirokratische Moglichkeiten zur Datenspende zu
schaffen, um die Qualitat der klinischen Versorgung und der Forschung zu optimieren. Bei der
Entwicklung von KI-Anwendungen muss aulRerdem die Diversitat unserer Gesellschaft abgebildet
werden, um moglichen Bias der Algorithmen vorzubeugen. Des Weiteren ist es notwendig,
sicherzustellen, dass das Vertrauen und die Intimitat, die die Grundlage der Arzt-Patienten-Beziehung
bilden, trotz dieser neuen Moglichkeiten weiterhin gewahrleistet sind. Um den Veradnderungsprozess
zu begleiten und Gesundheitspersonal zu unterstitzen und zu schulen, bendtigen die IT-Abteilungen
unserer klinischen Institutionen zudem eine addquat und insbesondere personell bessere Ausstattung.
Junge Mediziner:innen sollten bereits in ihrer Ausbildung digitale Kompetenzen erlernen, um die
Innovation, die die Digitalisierung uns bietet, auch umsetzen zu kénnen. Da die Digitalisierung fir uns
in der Jungen DGIM ein so wichtiges Thema darstellt, haben wir ihr in unserem Tagungsprogramm auf

dem Jahreskongress eine eigene Session gewidmet.

Es gilt das gesprochene Wort!
Wiesbaden, Mai 2022

Quellen und weitere Referenzen:
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Innovation-to-Implementation-eHealth-Report-EU.pdf (2016).

3 Arztezeitung. Arzte faxen am liebsten, https://www.aerztezeitung.de/Kooperationen/Aerzte-
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Die DGIM vertritt die Interessen der gesamten Inneren Medizin. Die Fachgesellschaft besteht
bereits seit 1882 und hat sich zur Aufgabe gemacht, die damit verbundene langjahrige
Erfahrung und Tradition mit den heutigen Anspriichen an eine moderne Medizin zu
verbinden. Aktuelle Themen der Wissenschaft und des Gesundheitswesens diskutieren
Expertinnen und Experten der Fachgesellschaft daher regelméaRig in Kommissionen, Task
Forces und Arbeitsgruppen. Zudem vertritt die Gesellschaft die Belange der Inneren Medizin
als Wissenschaft gegentber staatlichen und kommunalen Behoérden und Organisationen der
Selbstverwaltung.

Die DGIM vereint als groRte medizinisch-wissenschaftliche Fachgesellschaft Europas samtliche
internistischen Schwerpunkte: Angiologie, Endokrinologie, Gastroenterologie, Geriatrie,
Hamatoonkologie, Infektiologie, Intensivmedizin, Kardiologie, Nephrologie, Pneumologie und
Rheumatologie. Angesichts notwendiger Spezialisierung sieht sich die DGIM als integrierendes
Band flr die Einheit der Inneren Medizin in Forschung, Lehre und Versorgung. Neueste
Erkenntnisse aus der Forschung sowohl Arztinnen und Arzten als auch Patientinnen und
Patienten zugdnglich zu machen, nimmt sie als ihren zentralen Auftrag wahr.

Die DGIM sieht sich dafiir verantwortlich, jedem Internisten und jeder Internistin das daftr
notwendige Wissen fir die Auslibung ihres Berufs zu vermitteln und richtet sich damit auch
explizit an niedergelassene Internistinnen und Internisten, ebenso wie an Arztinnen und Arzte
in Aus- und Weiterbildung. Ein dementsprechend vielféltiges Angebot erwartet daher
Mitglieder der DGIM. Fir Studierende hat die Fachgesellschaft eigens einen kostenfreien
Gastzugang eingerichtet.

Mehr Uber die Fachgesellschaft finden Interessierte hier: www.dgim.de
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Pressekonferenz der Korporativen Mitglieder der DGIM

anlasslich des 128. Kongresses der DGIM vom 30. April bis 3. Mai 2022 - Hybridkongress

Termin: Montag, 2. Mai 2022, 14.00 bis 15.00 Uhr
Ort: https://attendee.gotowebinar.com/register/3387052588194303504

,Digitale Medizin in der Versorgung”

Themen und Referenten:

Digitale Medizin — gekommen, um zu bleiben
Dr. Henning Kleine
AbbVie Deutschland GmbH & Co. KG, Vice President International, Western Europe & Canada

Patientenempowerment zu Hause trifft Prasenzmedizin in der Praxis — Méglichkeiten und
Grenzen digitaler Gesundheitsanwendungen

Prof. Dr. med. Sebastian Kuhn

Medizinische Fakultdt OWL, Leitung AG 4 Digitale Medizin, Universitat Bielefeld

Daten und Dialog? Die Arzt-Patienten-Kommunikation im digitalen Zeitalter (AG Telemedizin)
Prof. Dr. Christoph Schébel, Ruhrlandklinik an der Universitdtsmedizin Essen
Leiter des Zentrums flr Schlaf- und Telemedizin

Brauchen wir eine Facharztweiterbildung fir digitale Medizin?
Professor Dr. med. Georg Ertl
Generalsekretar der DGIM, Internist und Kardiologe aus Wirzburg

Moderation: Dr. Adelheid Liebendorfer, Pressestelle der DGIM, Stuttgart

Ihr Kontakt fir Rickfragen:

DGIM Pressestelle

Dr. Adelheid Liebendorfer, Heinke Schoffmann

Postfach 30 11 20

70451 Stuttgart

Tel.: +49 711 8931-173/-442

Fax: +49 711 8931-167

E-Mail: liebendoerfer@medizinkommunikation.org / schoeffmann@medizinkommunikation.org
Twittern Sie mit und unter #dgim2022

www.kongress.dgim.de | www.facebook.com/DGIM.Fanpage/ | www.twitter.com/dgimev
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Pressekonferenz

anlasslich des 128. Kongresses der DGIM vom 30. April bis 3. Mai 2022 - Hybridkongress

Termin: Dienstag, 3. Mai 2022, 12.00 bis 13.00 Uhr
Ort: online unter https://attendee.gotowebinar.com/register/697083097167857932

Wo endet gesund, wo beginnt krank?
Grenzen des Normalen in der Inneren Medizin

Themen und Referenten:

Kongressbilanz und Ubergabe an den nichsten Kongressprasidenten

Professor Dr. med. Markus M. Lerch

Vorsitzender der DGIM 2021/2022 und Prasident des 128. Kongresses, Arztlicher Direktor und
Vorstandsvorsitzender des LMU Klinikums Miinchen

25 Prozent der Deutschen haben eine Leberverfettung — sind alle krank?

Kontroversen um die nicht-alkoholischen Fettlebererkrankung

PD Dr. med. Simon Hohenester

Kongresssekretar des 128. Kongresses der DGIM und Oberarzt an der Medizinischen Klinik
und Poliklinik Il des LMU Klinikums Minchen

Wo endet ,normal”“, wo beginnt ,krank” und was ist behandlungsbediirftig?

Die schwierige Abgrenzung in der Rheumatologie

Professor Dr. med. UIf Miiller-Ladner

2. Stellvertretender Vorsitzender der DGIM, Lehrstuhl fir Innere Medizin mit Schwerpunkt
Rheumatologie, Justus-Liebig Universitat Giessen, Campus Kerckhoff, Bad Nauheim

Wie Uber-, Unter- und Fehlversorgung Patienten und Gesundheitssystem belasten und wie
die DGIM mit , Klug entscheiden” gegensteuert

Professor Dr. med. Sebastian Schellong

2. Vorsitzender der DGIM, Chefarzt II. Medizinische Klinik, Stadtisches Klinikum Dresden,
Vorsitzender der Kommission ,,Klug entscheiden” der DGIM

Moderation: Juliane Pfeiffer, Pressestelle der DGIM, Stuttgart

Ihr Kontakt fur Riickfragen:

DGIM Pressestelle

Juliane Pfeiffer, Heinke Schoffmann

Tel.: 0711 8931-693 / Fax: 0711 8931-167

E-Mail: pfeiffer@medizinkommunikation.org; wetzstein@medizinkommunikation.org;
schoeffmann@medizinkommunikation.org

www.dgim.de | www.facebook.com/DGIM.Fanpage/ | www.twitter.com/dgimev
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