Sonderkonferenz
der Regierungschefinnen und der Regierungschefs der ostdeutschen Lander
mit dem Bundesgesundheitsminister
und dem Beauftragten der Bundesregierung fir Ostdeutschland
am 31. Méarz 2023 in Berlin

Beschluss

TOP 3 Verbesserung der Datenlage fur die Gesundheitsforschung

1. Derzeit bestehen in Deutschland mehr als 350 medizinische Register. Aufgrund man-
gelnder Ubersichtlichkeit und Homogenisierung kénnen die in den Registern vorhande-
nen Daten oft nicht vollumfanglich genutzt werden. Das Bundesgesundheitsministerium
sowie die Regierungschefinnen und Regierungschefs der ostdeutschen Lander sehen
daher den Bedarf fir eine starkere Harmonisierung und Vernetzung der medizinischen
Register untereinander, aber auch mit anderen in Deutschland verfigbaren Datenquel-
len. Zudem sollte eine Anschlussfahigkeit der nationalen Gesundheitsdateninfrastruktur
auf europaischer Ebene hergestellt werden.

2. Mit seiner am 9. Marz 2023 vorgestellten Digitalisierungsstrategie hat sich das Bundes-
gesundheitsministerium unter anderem das Ziel gesetzt, die Bereitstellung repréasentati-
ver Daten fir die Forschung sowie die Entwicklung und Nutzung datenbasierter Techno-
logien zielgerichteter zu unterstiitzen. Es soll eine zentrale Datenzugangs- und Koordi-
nierungsstelle aufgebaut werden, die den Zugang zu Forschungsdaten aus verschiede-
nen Quellen ermdglicht. Die Verknipfung unterschiedlicher Datenquellen soll Gber For-
schungspseudonyme ermdglicht werden. AulRerdem soll das Forschungsdatenzentrum
Gesundheit beim Bundesamt fir Arzneimittel und Medizinprodukte weiterentwickelt wer-
den. Kinftig soll auch die forschende Industrie dort Antrage auf Datenzugang stellen
koénnen.

3. Die Regierungschefinnen und Regierungschefs der ostdeutschen Lander begrifl3en die
Vorhaben flir eine bessere Nutzung von Gesundheitsdaten fur die medizinische und
pharmazeutische Forschung. Die in medizinischen Registern und im Forschungsdaten-
zentrum Gesundheit enthaltenen versorgungsnahe Daten (,real world data“) gehoéren
neben klinischen Studien zu den wichtigsten Werkzeugen bei der Erforschung von
neuen Therapien sowie zur Uberpriifung und Verbesserung etablierter Behandlungsver-
fahren. Der Mehrwert, der sich mit versorgungsnahe Daten fiir Forschung und Versor-
gung erzielen lasst, ist grof3. Auch Regulations- und Zulassungsverfahren kénnen mit
Hilfe der Nutzung von versorgungsnahe Daten optimiert werden.




Bei den in den Registern und bei anderen Datenhaltern enthaltenen Daten handelt es
sich um hochsensible und sehr persoénliche Daten, die zu Recht unter besonderem
Schutz stehen. Fiur die Nutzung der Daten ist eine ausgewogene Balance zwischen den
Interessen des Datenschutzes und der Patienten einerseits sowie der Forschung und
Versorgung andererseits herzustellen. Im Rahmen des Abwagungsprozesses zwischen
Datenschutz und Datennutzung sollte jedoch der grol3e Mehrwert einer Nutzung der Re-
gisterdaten fir die Forschung und Versorgung sowie der Umstand, dass die Forschungs-
ergebnisse am Ende der Gesundheitsversorgung der Menschen wieder zugutekommen
wird, Berticksichtigung finden. Solide Daten sind eine Grundvoraussetzung fur persona-
lisierte Medizin und damit einer modernen Gesundheitsversorgung.

Die Wissenschafts- und Forschungslandschaft in Ostdeutschland hat sich auch im Be-
reich der Medizin und der Pharmazie seit der Wiedervereinigung gut entwickelt. Hinzu
kommen in den ostdeutschen Landern sehr gut ausgebaute und gepflegte Register, wie
beispielsweise die ostdeutschen Krebsregister. Die Regierungschefinnen und Regie-
rungschefs bitten die Bundesregierung, sofern fiir die zentrale Datenzugangs- und Ko-
ordinierungsstelle und das Forschungsdatenzentrum Gesundheit neue Standorte ge-
schaffen werden, diese in den ostdeutschen Landern anzusiedeln.



