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DigiSante
In a nutshell

* In Zusammenarbeit mit den Beteiligten im Gesundheitswesen
fordert DigiSanté die Umsetzung des Gesundheitsdatenraums
Schweiz
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» DigiSanté etabliert digitale und standardisierte
gesundheitsbezogene Behordenleistungen beim Bund und
ermaoglicht einen effizienten Arbeitsalltag

» Die breite Nutzung eines sicheren Gesundheitsdatenraums
durch alle Akteure unterstiitzt die hohe Behandlungsqualitat 4
in unserem modernen Gesundheitswesen und verbessert den
Service Public und die Forschung im Interesse aller
Menschen

Programmdauer: 10 Jahre — 2025 bis 2034

Programmstart: 2025
Verpflichtungskredit: 392 MCHF



Zeitplan

HEUTE

Programminitialisierung Programmumsetzung

Phase: 2023 Phase: 2024 Phase 1: 2025-2027 Phase 2: 2028-2030 Phase 3: 2031-2034

Verabschiedung der — Umsetzungsvorberei- Standards und Systemaufbau Dienste und Schnittstellen Optimierung und Verstetigung
Botschaft zuhanden tung und Begleitung
Parlament der parl. Beratung

Stakeholdermanagement, Portfolio und Masterplan
Zielbild Gesundheitswesen inkl. Gesundheitsdatenraum Schweiz

Orchestrierung und Unterstitzung laufender Vorhaben

Pollitische Prozesse: Berichte, Botschaft Verpflichtungskredit, etc.



Programmorganisation

Programmausschuss

Auftraggebende, Programmleitung, GDK, BIT,
BK-DTI, EF\/punktuel

Schweizerische Eidgenossenschaft
g Confédération suisse

Confederazione Svizzera

Confederaziun svizra

Auftraggebende

Generalsekretar GS-EDI
Direktor:in BAG und BFS

Branchengremium

Basierend auf dem Geschaftsreglement

Programmleitung
Co-Abt. Leitung Digitale Transformation BAG
Abt. Leitung Gesundheit und Soziales BFS (Stv.)

Fachgruppe Datenmanagement
im Gesundheitswesen
Basierend auf dem Geschaftsreglement

Fokus: Gesundheitswesen

Projekte in allen Paketen

Fachgremien
Je Projekt die betroffenen Stakeholder



4 Massnahmenpakete
fuUhren zum Ziel

Die Projekte sind in vier Massnahmenpakete
strukturiert, die parallel laufen.

Sie reichen von Rechtssetzungsvorhaben tber
Softwareentwicklung bis hin zur Entwicklung von
national abgestimmten Vorgaben fiir die
Standardisierung. Es handelt sich um Projekte, fr
die bereits Auftrage von Volk, Parlament oder
Bundesrat bestehen.

Da die Projekte viele Abhangigkeiten aufweisen,
sind sie innerhalb der Pakete wiederum gestaffelt.

Paket II

Nationale
Infrastruktur

Paket |

Voraussetzungen fir
die digitale
Transformation

Paket IlI

Behdrdenleistungen
digitalisieren

Paket IV

A DigiSante Sekundarnutzung fur

Planung, Steuerung
und Forschung



Paket 1

Fachliche Voraussetzungen

Dazu gehoren eine Zielarchitektur, eindeutige
Identifikatoren, strukturierte Daten, Gefasse fur

die technische und semantische

Standardisierung und ein ginstiges Umfeld far
digitale Anwendungen unter Wahrung der

Datensicherheit.

Bsp.:

Fachgruppe Datenmanagement

Standards und Identifikatoren

Paket II

Nationale
Infrastruktur

Paket |

Voraussetzungen fur

die digitale
Transformation

Paket IlI

Behdrdenleistungen
digitalisieren

Paket IV

: DigiSante Sekundarnutzung far

Planung, Steuerung
und Forschung



Paket 2
Infrastruktur

Nationale Behordenleistungen
digitalisieren

Paket IlI

— Infrastruktur

Diese Projekte dienen dazu, die notwendige Infrastruktur
zu schaffen, damit der sichere und nahtlose

Datenaustausch im digitalen Gesundheitswesen Paket | Paket IV
maoglich ist. Dazu braucht es gemeinsam nutzbare Voraussetzungen fiir Sekundéarnutzung fir
die digitale Planung, Steuerung

Basisdienste wie Register, Schnittstellen und und Forschung

Transformation
Anwendungen. Zudem wird auch die rechtliche

Interoperabilitat fir den gesamten Datenraum
sichergestellt, etwa im Bereich der Zugriffsrechte.

Bsp.:
« 114Y

e SwissHDS



Paket 3
Behordenleistungen

Ziel ist eine Qualitats- und Effizienzsteigerung beim
Datenaustausch zwischen den Behdrden und den
Leistungserbringern im Gesundheitswesen. Zusatzlich
soll fur die Politik eine bessere, evidenzbasierte
Datengrundlage fur Entscheide entstehen, da die
Daten schneller Gbermittelt werden und vollstandig zur
Verfligung stehen.

Bsp.:
« Spitalstationdre Gesundheitsversorgung (SpiGes)

« Elektronische Plattform Leistungen (ePL)

Behdrdenleistungen
digitalisieren

Nationale
Infrastruktur

Sekundarnutzung far
Planung, Steuerung
und Forschung

Voraussetzungen fir
die digitale
Transformation



Paket 4
Sekundarnutzung

Ziel ist die Nutzung des grossen
Spektrums an gesundheitsrelevanten
Daten. Die Datengrundlagen und
Analysemoglichkeiten sollen flr zentrale
Fragestellungen verbessert werden.

Bsp.:

« Datenraum fiir gesundheitsbezogene
Forschung

Paket II

Nationale
Infrastruktur

Paket |

Voraussetzungen fir
die digitale
Transformation

Paket IlI

Behdrdenleistungen
digitalisieren

Paket IV

1 DigiSante Sekundarnutzung fur

Planung, Steuerung
und Forschung
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Konzept der
Datenspende
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t Eidgendssisches Departement des Innern EDI
Bundesamt fir Gesundheit BAG
Bundesamt flr Statistik BFS

DigiSanté

DigiSanté — Sekundarnutzung fir Planung, Steuerung und Forschung

DATENSPENDE: Begriffsklarung und Relevanz fur die
Politikgestaltung im Schweizer Gesundheitsdatenraum

Mittwoch, 26. Februar 2025




Projekt «Datenraum fur die gesundheitsbezogene Forschung»

Vision

Der Schweizer Gesundheitsdatenraum (Swiss

Health Data Space) bietet

allgemein akzeptierte organisatorische, technische

und rechtliche Rahmenbedingungen flr eine

effiziente mehrfache, auch verknupfte Nutzung

von gesundheitsrelevanten Daten

zu Zwecken der internationalen Forschung &

evidenzbasierten Politikgestaltung.

(Po-Bericht 15.4225 Humbel )

Confederaziun svizra

) i

Behorden, Bund Bevolkerung
und Kantone Leistungsbeziehende

7,

Leistungserbringende,
A ambulant und
DigiSanté stationar

Versicherungen

b :
Forschung und Anbieter von
Innovation Produkten



Sekundarnutzung fur Planung, Steuerung und Forschung
Datenaustausch vertrauensbildend gestalten

ANGEBOT — Datenanbietende/-lieferanten

Daten aus
(Primarzwecke)

Behandlungsprozessen
(Gesundheitliche und
medizinische Versorgung)

Abrechnungsprozessen
(Leistungsabrechnung in der
Versorgung)

Behordenprozessen
(Surveillance, Monitoring,
Statistik, Aufsicht)

Forschungsvorhaben
(Forschung)

Daten uber

naturliche Personen
Individuen

juristische Personen
Institutionen

Umgebungsfaktoren
Umweltbedingungen

VERMITTLUNG Datennutzende - NACHFRAGE

Natl-ona-le Sekundarnutzung fiir PSF
Datenkoordinationsstelle I.d.R. zu nicht personenbezogenen Zwecken

agiert als unabhangige
vertrauenswurdige Stelle
agiert auf Basis eines
gesetzlich definierten

Institutionen, die ‘Daten-
Forschung’ betreiben

Auftrags Akademische Forschung
tritt stellvertretend fur _ _ _
Datennutzende ggu Pr|VatW|rtSChaft||Che,
Datenanbietenden auf pharmazeutische Forschung

handelt im Interesse der

Ressortforschung des
betroffenen Person und

Bundes
Datenproduzenten
(Anbieter) Wissenschaftlich erarbeitete
bietet beiden Parteien Informationsbereitstellung fur
fachliche Unterstutzung Behorden + innerhalb von

Organisationen



Projektarbeiten 2025+

Die Losungsanforderungen an ein rechtlich
abgestltztes und sicheres System zur
Sekundarnutzung werden in Konzepten definiert.

Wichtige Komponenten flr die Steuerung und
Regelung der Sekundarnutzung/des Datenaustauschs
iIm SHDS (Datengouvernanz). Im Zentrum:

Nationale Datenkoordinationsstelle (trust center),
ausgestattet mit

— Funktionseinheiten: technische Elemente: sichere
Infrastrukturen und Prozesse insb. flr
Datenverkntpfung und -aufbereitung

— Facheinheiten: Kompetenz-/Expertennetzwerk

— Rechtlichen Grundlagen: Gesetzlicher Auftrag;
Regelung von Art, Umfang der Aufgaben,
Zustandigkeiten, Befugnisse, Beaufsichtigung usw.
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RECHTSETZUNG Konsept
"t Eineindeutiger
Harmonisierte Personenidentifikator
Datennutzungs- und
regelung Verkniipfungsvariable

r% Konzept
NDB :
Konzept P ’T\\:\’* . ~ Konzept
Akzeptanz bei : PR }’,.- Sichere Remote
Stakeholdern undin Los&-‘ngs,.é_ oéi’érungen Access Infra.strukturen
der Bevolkerung an einy System zur & Services

Sekundarnutzung
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Datenspende

Welche Bedeutung hat das
‘Konzept der Datenspende’ fur
die Entwicklung des Systems
Zur Sekundarnutzung?

- Begriffsklarung

- Relevanz fir die Politikgestaltung
Im Schweizer

Gesundheltsdatenraum




ﬁ[ﬁ University
X\ of Basel

Prasentation basierend auf dem folgenden Bericht

ﬁ' = Universify
of Basel

The notion of data donation: conceptual
explanations, implementations and
relevance for Swiss health data
governance

On behalf of
Federal Office of Public Health FOPH, Switzerland

Authors of the Report:
Andrea Martani', Lester Damyl Genevieve', Bernice Simone Elger '2

'Institute for Biomedical Ethics, University of Basel, Basel, Switzerland
University Center of Legal Medicine, University of Geneva, Geneva, Switzerland

July 2024 — Final Version

Contractor:

University of Basel

Institute for Biomedical Ethics
Bemoullistrasse 28

CH-4056 Basel

www.ibmb.unibas.ch

Biomedical Ethics

Bericht finanziert durch:

BAG — Bundesamt fiir Gesundheit, Abteilung ftr
Gesundheitsversorgung und Berufe

Online verflugbar (Open Access) unter :
https://edoc.unibas.ch/96908/

Martani, A, Genevieve, L. D., & Elger, B. 5. (2024). The notion of data donation: conceptual explanations, implementations and relevance for
Swiss health data governance (1. for B. E. University of Basel, trans_; 1—, p. 75). Bericht im Auftrag des Bundesamts fir Gesundheit, Abteilung
flir Gesundheitsversorgung und Berufe. edoc | Open Access

sowie auf der Webseite von DigiSanté, unter ,Dokumente”
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https://edoc.unibas.ch/96908/
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/digisante.html

. . . . .. . . .. > \ < Universit
Wie entwickelt sich die Daten- und Digitalisierungspolitik? iﬁ*@;@gﬁgﬂ:

Die Entwicklung der Digitalisierungspolitik
wird auch durch das Entstehen neuer
Konzepte beeinflusst.

Wissenschaft/
akademischer Politik Regelungen
Bereich

DigiSanté: Forderung der digitalen| [ «Gleichzeitig [ill88en Datenschutz,
Transformation im und

Gesundheitswesen \h Cybersicherheit GEllGRNCISIE]»

IE:iA:M:ts «Informationelle
Q0 Selbstbestimmung»




. . . . .. . . “, . 03 < Universit
Wie entwickelt sich die Daten- und Digitalisierungspolitik? jgié;;;ggjg:

Zentrale Unterscheidung

IMPORTANT

‘symbolische’ rechtliche
Konzepte - Konzepte

Wissenschaft/
akademischer Politik Regelungen
Bereich
E’Eﬁ%%l Das Konzept ,Dateneigentum” wurde im akademischen Bereich

00 vorgeschlagen, aber nie in ein konkretes rechtliches Konzept umgesetzt



. . . . .. . . .. > \ < Universit
Wie entwickelt sich die Daten- und Digitalisierungspolitik? E@égﬁgﬁggﬁ

,Datenspende” als Schlusselkonzept in der
Entwicklung der Daten- und
Digitalisierungspolitik in der Schweiz (und

International)



Das Konzept ,Datenspende’ in der Wissenschaft

>§}§§< University
X\ of Basel

Institute for
Biomedical Ethics

Wissenschaft/
akademischer Bereich

)

Eine intuitiv entwickelte Idee aus dem LSEVIER
akademisch-wissenschaftlichen Bereich Data donation after death

Wenn es so einfach ist, Organe zu
spenden, um anderen Menschen, dem
Gesundheitssystem oder der Forschung
zu helfen, warum ist das dann bei
Daten NICHT moglich?

David M Shaw ° B, Julianne V Gross % Thomas C Erren ®

Show mare v

=+ Addto Mendeley «§ Share 99 Cite

—

Phﬂmphlalsmdﬁ&déﬁi, & _
L

Jenny Krutzinna
Luciano Floridi Editors

The Ethics
of Medical
Data
Donation

@ Springer Open



Das Konzept ,Datenspende’ in der Wissenschaft Sh Uty

Institute for
Biomedical Ethics

Wissenschaft/
akademischer Bereich

Hauptmerkmale
@

J Einschrankung der individuellen Kontrolle bei der Sekundarnutzung von Daten (z. B. des
typischen Modells der informierten Einwilligung)

Anwendbar, wenn die Sekundarnutzung der Daten fur Zwecke im ,0ffentlichen Interesse” J
liegt




,Datenspende’ in der Politik 3R Uty

Politik

% Bundesministerium
. flr Gesundheit
Ministerium Themen Presse Service O, Suche

Startseite » Service » Unsere Publikationen » ,Datenspende” - Bedarf fiir die Forschung, ethische Bewertung, rechtliche, informationstechnologische und organisaterische Rahmenbedj

~Datenspende - Bedarf fiir die Forschung, et BEXEDY rostuiar

informationstechnologische und organisatoris . . “ e _— . .
Nutzung anonymisierter personlicher Daten im offentlichen Interesse. Prifung der

Gesundheitsrelevante Dg . A R
iberschneidenden kontg  Mlachbarkeit einer freiwilligen Datenspende
Wissenschaftliches Gutachten gesundheitsbezogenen H
bis hin zur aktiven und u

»Datenspende” - Bedarf fir die Forschung, . . "
ethische Bewertung, rechtliche, Birgerinnen und Burger Eingereicht von:

Informetionsiachnelogieche und Sekundirnutzung gesun

Fairness und Effizienz de
medizinischen Forschun,
,»Big Data und Gesundhe
diesem Zusammenhang

BELLAICHE JUDITH

Grinliberale Fraktion
Griinliberale Partei

Einreichungsdatum: 17.06.2020
Eingereicht im: Nationalrat

Stand der Beratungen: Uberwiesen an den Bundesrat




Versuche ‘Datenspenden’ in konkrete Regelungen umzusetzen 3R Uty

Institute for
> > Regelungen

Biomedical Ethics
Ausgehend von politischen Debatten versuchten einige Lander auch, die Hauptmerkmale der
Datenspende in konkrete Regelungen umzusetzen.

INHS| |

England

European | Enalish ‘
Commission @ 9

Digital Services Data Cyber Developer
Shaping Europe’s digital future

NHS Digital > Services > National data opt-out

‘ Home ‘ Policies | Activities ‘ News | Library | Funding | Calendar | Consultations | Al Office

Home > Policies > EU register of recognised data altruism organisations

National Data Opt-Out

The National Data Opt-Out (NDOO) is a service that allows patients to op
confidential patient information used for research and plannina

EU register of recognised data altruism organisations

This EU register of recognised data altruism organisations has been established
in the framework of the Data Governance Act (DGA), a key pillar of the European <
strategy for data.

Share

Es gibt jedoch offene
Fragen, wenn es um die
Umsetzung in Regelungen
geht

<: 1) Wie soll die ,Spende selbst” reguliert werden (explizite Zustimmung? Opt-out?)

2) Wie soll die «<Gemeinnutzigkeit» der Verwendungszwecke uberprift werden?




Mogliche Losungen fir die beiden offene Fragen Sh Uty

Institute for
Biomedical Ethics

Gesundheitsdatennutzungsgesetz (GDNG) _ _ N\
O T-out fur Bessere Forschung im Gesundheitswesen Fur die Datenfreigabe aus
P & der ePA qilt kinftig ein Opt-
Sekundarnutzung ninhalte Out-Verfahren. Damit kénnen
In Deutschland Mit dem GDNG sollen Gesundheitsdaten fiir die Forschung erschlossen we Behandlunngaten fur
erleichterte Nutzbarkeit von Gesundheitsdaten fiir gemeinwohlorientierte Z FOI‘SChungSZWGCke besser
anderem eine dezentrale Gesundheitsdateninfrastruktur mit einer zentralen D
Koordinierungsstelle fiir die Nutzung von Gesundheitsdaten aufgebaut. nuthar gemaCht Werden.
\__ J
. . FH giﬁkT:UE EEEEEEEEEEEEE DEPOSER VOTRE PROJET NOTRE OFFRE DE SERVICE DECOUVRIR LE, J \
Uberprufung der —_— « Toutes les études, recherches et évaluations sur
Sekundarnutzung im € ot - Questoeaque finerstpuic? des données personnelles de santé doivent
4ff lich | poursuivre une finalité d’intérét public pour étre
offentlichen Interesse Qu'est-ce que l'intérét public ? autorisées, comme l'article 66 de la loi Informatique
N Fran kr6|Ch Notre guide pour vous aider a identifier si vot et Libertés l'indique »
poursuit bien l'intérét public, condition sine qua n )
que vous soyez autorisé a traiter les données nécessaires
pour le réaliser

Die Rolle des Einzelnen (Einwilligung) und die Rolle der Behdrden (bei der Sicherstellung, dass Daten ftr
gemeinnitzige Zwecke verwendet werden) bleiben zentrale Punkte, um einen ethisch vertretbaren und
vertrauenswuirdigen Raum ftr Gesundheitsdaten auch in der Schweiz zu schaffen.




Ein blick auf die Schweiz <56 University
Institute for
Biomedical Ethics

Universitat

Zirich: Digital Society Initiative

Atuelles  Forschung  Bildung  Personen  Oberuns

RISIKO_DIALOG

Projekt Kannen freiwillige Datenspenden wertvolle Hin-
— . — weise zur Lasung gesellschaftiicher Probleme
Datenspende fiir Gemeinnitzig- liefern? Ist die Gesellschaft iberhaupt bereit,

keit in der Stadt Ziirich Daten zu spenden? Und unter welchen Bedingun~
gen? Welche Chancen und Herausforderungen

birgt das Thema? Im Rahmen des Projekts «Da-

tenspende fur Gemeinniitzigkeits gehen wir die-

B

sen Fragen auf den Grund.
- The Ethics of Medical Data Donation [Internet].
P ——
> Show details e - o
e ; ad
Search this book EEY rostuiar
Chapter 10 Defining Data Donation After Death: Metadata, Families, ‘ Nutzung anonymisierter persénlicher Daten im &ffentlichen Interesse. Priifung der ™

N - - - Machbarkeit einer freiwilli Dat d
Directives, Guardians and the Route to Big Consent achbarkett eineriretwiligen Datenspende
BELLAICHE JUDITH

David M. Shaw. Eingereicht von:
- @ Griinliberale Fraktion
Author Information and Affiliations Griinlibarale Partei

Authors

David M. ShawE!2. Einreichungsdatum: 17.06.2020
Eingerelcht im: Nationalrat

Affiliations

! Institute for Biomedical Ethics. University of Basel. Basel. Switzerland Stand der Beratungen: Uberwiesen an den Bundesrat

Wissenschaft/
akademischer Politik Policy
Bereich

Aber wie sieht es mit dem letzten
Schritt aus — d. h. der Umsetzung des
Konzepts in konkrete Regelungen?



Prufung einer Umsetzung der ,,Datenspende” in der Schweizer SEE Universty

X\ of Basel

Gesundheitsdatenpolitik

Biomedical Ethics

Eine Umsetzung der | § © ng im Bereich der digitalen
. v . - . .
Gesundheit passen, d —— L Forack Freiwilligkeit) und auch die
Krebsregister (Opt-out Harmonisierte SR > Richtung bewegen.
Datennutzungs- und
regelung Verkniipfungsvariable
Konzept ,
Flr eine rechtliche Umsetzui HR NDKS, T ‘e Sekundarnutzung von /
Daten im 6ffentlichen Interes Wil o e sener=rt ) geschaffen werden, die
: : - L Access Infrastrukturen
auch die Rechte des Einzelne sexeoisnundin b e et & Serices
Sekundarnutzung
Kernpunkte: m %
1) klare Definition dess e o Konzept idarnutzung qilt;
2) Abgrenzung der Rec e hateoremerins nersonen widersprechen
- «Consent Managem nach [nnen und ety
3) Abstimmung mit den m (z. B. Nationale

Datenkoordinationsstelle)



Ausblick auf die internationalen politischen Entwicklungen ﬁéuﬂl'w

ion  About the institutions + Topics - Meetings News and media v Documents and research

Konzepte wie die Datenspende sind die T

e > Press > Pressreleases

Council of the EU | Press release | FINEITCINEILBERE

Grundlage fiir bedeutende Anderungen : g E aurAladbnt

: : L : uropean Hea ata Space: Council adopts new

in der Gesundheitsdatenpolitik auch im regulation improving cross-border access to EU
Ausland health data

o The Council of the EU has adopted a new law that will make it easier to exchange
O and access health data at EU level, paving the way for it to come into force.

- basierend auf der Idee, dass
“access to data for secondary
use should contribute to the

general interest of the society.”

- EHDS “requires Member
States to set up one or more
health data access bodies (with
a coordination body), that can
provide access to electronic
health data to third parties”

“On secondary use of electronic health data,
researchers, innovators, policy makers and
regulators would be able to have access to
quality data for their work [...]at lower costs
than relying on consent



Case-Study Finnland e i

Spezifisches Gesetz zur Sekundéarnutzung Einrichtung einer Nationalen
von Daten Datenkoordinationsstelle

Ministry of . Search he e o @ engisn v
. . FINOYNTY
Social Affairs and Health | Search St andHesith e P Aoty News FinHITS  Contastus  Login

Front page Data Permits Kapseli® Pricing Services and instructions About Findata

L) Areas of expertise |+ Current issues Columns Projects and legislation Publications Ministry Contact

Finnish Social and Health Data Permit Authority Findata

MINISTRY OF SOCIAL AFFAIRS AND HEALTH / EN / AREAS OF EXPERTISE / SOCIAL AND HEALTH SERVICES / LEGISLATION / SECOMNDARY USE OF HEALTH AMND SOCIAL DATA

We grant permits for the secondary use of social and health care data and imp data protection for individuals. After

granting the permit we compile, combine and pre-process it and offer tools for analysing.

promtion of wefae Secondary use of health and social data

Social and health services

A separate law has be laid down on the secondary use of health and social data (Act on the

Use of Health and Social Data)

What data use can permits be issued for?

Legislation
The purpose of the Act is to facilitate the effective and safe processing and access to the personal . . ) . . . L X
.p po ) o p. R 9 N P A permit can be issued for the purposes laid down in law, which are listed below. Data on individuals will be sent to & secure
Children, young people and social and health data for steering, supervision, research, statistics and development in the health ) ] o < whil sticald b " i
families and social sector. A second objective is to guarantee an individual’s legitimate expectations as well operating environment for analysis, while statistical data can be sent to the applicant.
0ld people as their rights and freedoms when processing personal data.

According to the Act on the Secondary Use of Health and Social Data (Secondary Use Act), data can be used without a

separate permit also for knowledge management and steering and supervision of social and health care by authorities.

Individuai-level material Statistical data
The data referred to abave in subsection 1 may be disclosed pursuant to section 45 on the condition that the data
» scientific research « scientific research
request and the data utilisation plan attached to it states that the purpose of the activity is to: « statistics - statistics
) . . « educati « planning and reporting duty of an authorit
1) promote public health or social security; or education ) , planning and reporting cuty f an authorty
+ planning and reporting duty of an authority # steering and supenvsion of social and health care by
2) develop the social and health care services or the service system; or __ authorities
In addition, under the Secondary Use Act, controllers can « education
3) protect the health or wellbeing of individuals or secure their rights and liberties associated with health or use their own data for knowledge management without 3 oo
[Rdevelopment and innovation activities
permission from Findata. |
we"being_ » knowledge management (comparative data)




Case-Study Finnland

Wer nutzt die Daten und fir was?
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®m Private sector

m Others

2024

i@% University
X\ of Basel

Institute for
Biomedical Ethics

Purpose of use of the permits and data requests granted

The wast majority of the permits, 929, were

granted for scientific research.

As in previous years, only a few decisions were
made for other purposes, with the highest share
{6%5) granted for statistical use.

However, the number of permits issued for
development and innovation activities increased
significantly compared to the previous year:
seven decisions were made last year, up from

just two the year before.

Mo permit or data request decisions were issued
for education, social and healthcare authority

duidance, or supernvision.

W Scientific research (313 pcs)
W Statistics (19 pcs)

Development and
innovation (7 pcs)

B Knowledge
management (2 pcs)

Graph: distribution of the purpoesa of uee of the permits and date requesats granted in 2024




Last but not least

Die Einstellung der Bevdlkerung zu solchen
politischen Veranderungen bleibt ein
zentrales Thema.

Sind die

Menschen bereit, zu Richtlinien
beizutragen, die auf dem Konzept der Datenspende
basieren? Unter welchen Bedingungen?

i@% University
X\ of Basel

Institute for
Biomedical Ethics

Snell and Tarkkala Life Sciences, Society and Policy (2019} 154

_ Life Sciences, Society and Policy
httpsy/doiorg/10.1186/540504-019-0004-5

RESEARCH Open Access

Questioning the rhetoric of a ‘willing ")
population” in Finnish biobanking

updates
Karoliina Snell’ @ and Heta Tarkkala®

In 2024, we received 1,703 objections to data

processing and 503 requests for access to data.

Between 2020 and 2023, we had received a
total of 264 similar requests, meaning that last
year alone, the number of requests was more
than seven times higher than during our entire

previous operations.

The significant increase in citizen requests
temporarily caused delays in Findata's other
statutory services, particularly in data

processing.
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* Correspondence: karoliinasnell@ [

bup lsi ki £ Abs“-au
veys and opinion palls, citizens in Nordic welfare societies have positive,
udes towards medical research and biobanking. In Finland, it was
his would result in the active biobank participation of patients
deed, public support has been rhetorically utilised as a unique

2021 2022 2023 2024

m Objections m Access to data
@raph: The number of requests under the Generel Data Protection Regulation (GOPA) in 2020-2024.
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Herausforderungen bei der Messung der Einstellungen von %gé;ggﬁjg:
Menschen gegenuber Datenspende

Biomedical Ethics

Sehr schwer zu messen (fehlender standardisierter
Test, widersprichliche Ergebnisse, mangelnde
digitale Kompetenz, Vorbehalte gegentber der
Pharmaindustrie, Bedeutung der Vertrauensbildung

BM) Open Public preferences towards data 1 1
management and governance in Swiss SW]‘SS Medlcal Weel(ly
biobanks: results from a Formerly: Schwsizsrische Medizinischs Wochenschri
nationwide survey AR OB Sansss. nlins jotnst € s st oh
Garoline Brall © " Claudia Berlin ©  Marcel Zwahlen ©  Effy Vayena © Elnlge StUdlen aus der e M e 2o 1ot st SNI2022 w0152
Schweiz Willingness to share anonymised routinely
e Tt e e | SHETHS 0 UNTHTONS o 5 10t collected clinical health data in Switzerland:
: | e S— a cross-sectional survey
A further notable finding is that Swiss “More than half of the survey participants wished to be
respondents who preferred their data be better informed about the handling of health data, i.e., to
stored anonymously also frequently indicated have a better understanding of the appropriate
a W'S? to be recontacted for each new project vy measures taken to protect their personal rights and
ublic Trustin a Swiss
(34.9%). With anonymised data, the | [ ibag freedoms as guaranteed by such laws”
connection to recontact will be eliminated; | ™"
therefore re-identifying participants is no
longer possible.”
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Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit!
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sanitas

Teilen von
Gesundheitsdaten: auch
ein Solidaritatsbeitrag?

Dr. Isabelle Vautravers, Geschaftsfiihrerin Stiftung Sanitas

Zirich, Stiftung Sanitas Krankenversicherung, Beitrag flir DigiSanté Stunde 26. Februar 2025



Zur Stiftung Sanitas Krankenversicherung

Halt alle Beteiligungen der Sanitas Gruppe

Aktivim gesellschaftlichen Engagement:
— Forderung gemeinnutzige Praventionsprojekte

— Impulse fur die gesellschaftliche Diskussion

Solidaritat in der digi- Forderengagements Gesundheit digital
talen Welt Die Stiftung unterstitzt gemeinnit- Die Digitalisierung bringt im Ge-
Die Digitalisierung verandert unsere zige Projekte mit digitalen Elemen- sundheitsbereich neue Maglichkei-
Gesellschaft. Wie entwickelt sich ten im Bereich Krankheitspraven- ten: Daten lassen sich in Echtzeit
das Verstandnis von Solidaritat tion und Gesundheitsforderung. messen und verwerten. Wie gehen
dadurch? wir personlich und die Gesellschaft
damit um? Daraber wollen wir
reden.
Aktlvititen = Engagements — Mehr erfahren — ° °
www.sahitas.com/stiftung

(]
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http://www.sanitas.com/stiftung

Potenziale Digitalisierung im Gesundheitssystem erschliessen

Technische Basis / Infrastruktur @,{é},

: iiDigisante
Rahmenbedingungen @ ........ : : .................

NSNS\
Menschen [ﬂj [ﬂj ln]

Alle Stakeholder ins Boot nehmen!

° Stiftung
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Damit Menschen bereit sind,
ihre Gesundheitsdaten zu
teilen, mussen konkrete
Mehrwerte gegeben und im
Bewusstsein der Bevolkerung
angekommen sein.

sanitas



Wie die Menschen abholen?

* Finanzielle Solidaritat (Versicherungssystem)

Solidaritat als
gen‘!elnsame > * Verhaltenssolidaritat
Basis
* Datensolidaritat
Bevolkerung ist  Bei klaren Rahmenbedingungen fir Umgang mit Daten
offen fur die >
Digitalisierung * Wenn die konkreten Mehrwerte sichtbar

° Stiftung
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Wie die Menschen abholen?

= Input aus Dialogstudie
der Stiftung Sanitas:

sanitas
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22.04.2025

Heike Scholten, Fabienne Tissot

Gesundheit digital -
Solidaritat und das
Gesundheitswesen

der Zukunft

Stiftung Sanitas / Input fur Digisanté-Stunde 26.2.2025

Mehr Informationen:
https://www.sanitas.com/de/ueber-

sanitas/engagements/sanitas-

stiftung/gesundheit-digital.html

Stiftung

sanitas


https://www.sanitas.com/de/ueber-sanitas/engagements/sanitas-stiftung/gesundheit-digital.html
https://www.sanitas.com/de/ueber-sanitas/engagements/sanitas-stiftung/gesundheit-digital.html
https://www.sanitas.com/de/ueber-sanitas/engagements/sanitas-stiftung/gesundheit-digital.html

Dialoge
mit Burgerinnen, Gesundheitsfachleuten und nationalen Stakeholdern

Kntan St. Gallen

a2 9

Bern

.

Lausanne

Y Stiftung
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Schlagworte zur Solidaritat
Was heisst Solidaritat?

Gesundheitsfachleute

RESPONSABILITE PERSONNELLE GEMEIN-
SAME FINANZIERUNG MITTRAGEN AIDE
POUR PERSONNES VULNERABLES BIEN-
VEILLANCE EQUILIBRAGE PARTIZIPATION
ZUSAMMENSPIEL L'AIDE ZAHLBARKEIT
GEMEINSAMER FINANZIELLER TOPF
LUXUS EQUITE DES SOINS QUERFINANZIE-
RUNG LENTRAIDE RUCKSICHTNAHME
GLEICHE BEHANDLUNGSCHANCEN ZU-
GANG NON-JUGEMENT MITEINANDER
GRUNDVERSICHERUNG FUR ALLE AN-
DEREN SORGE TRAGEN RESPECT ALLE
ZAHLEN IN DENSELBEN TOPF RISIKOVER-
TEILUNG SICHERHEIT RESEAU GLEICHE
BEHANDLUNG FUR ALLE KEINE DISKRIMI-
NIERUNG EQUITABLE ZUSAMMEN HINSTE-
HEN GEMEINSAM RISIKEN TRAGEN ACCES
POUR TOUS GEMEINSAM ZUSAMMEN-
ARBEIT

Biirgerinnen und Biirger

IDEE DER KRANKENKASSEN SOLIDARITE
FINANCIERE ZUHOREN PRIMES ABOR-
DABLES DA SEIN VERSTANDNIS GLEICH-
BEHANDLUNG PAYER POUR LES PLUS
MALADES ETWAS ZURUCKGEBEN PRIMES
EQUITABLES FUR ANDERE SCHAUEN PAR-
TAGE DES COUTS DE LA SANTE SORGE
HABEN EQUITE POUR LES SOINS POUR
TOUS KRANKENKASSENPRAMIEN EXPLO-
DIERENDE PRAMIEN AOS ERNST GENOM-
MEN WERDEN FINANZIELL ENTLASTEN
DIALOGUE NIEMAND DARF AUSGE-
SCHLOSSEN WERDEN ACCES AUX SOINS
POUR TOUS MITEINANDER ACCEPTER LES
AUGMENTATIONS OFFENE GESPRACHE
DIALOGUE KOMPROMISSE MACHEN ALLE
GLEICH BEHANDELN ASSURANCE DE BASE
KRANKENKASSENBEITRAGE EINER FUR
ALLE, ALLE FUR EINEN OFFENE GESPRACHE

stiftung
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Aussagen zu Solidaritat

«Solidaritdt ist ein gut
gesteuerter Zugang
zu Pflegedienstleistungen

«Solidaritdt heisst gleiche fur alle.»

Behandlungschancen fiir alle,
egal was fiir eine Versicherung
jemand hat.»

-
B

B
—
.

‘?
YA

‘

==

«Solidaritdt ist Fairness und
ein Gesundheitssystem, das fiir
alle zugdnglich ist, ohne
Menschen aufgrund ihrer
Lebensweise oder ihres
Einkommens zu
benachteiligen. »

«Solidaritdt ist Geben

und Nehmen — auch wenn
die Krankenkassen-préimien
ein happiger Budgetposten
sind. »

Stiftung

sanitas
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qualitativ erhoben

Die vier Arten von Solidaritdt im Gesprdch

Was heisst Solidaritat im Gesundheitswesen ganz konkret fiir Sie?

Blirgerinnen und Biirger

Finanzielle Solidaritat Finanzielle Solidaritat
Verhaltenssolidaritat Verhaltenssolidaritat

Monitoringsolidaritat Zuhoren

Datensolidaritat Datensolidaritat

Monitoringsolidaritat

Lesehilfe: Je dicker die Linie, desto haufiger wurde das Thema in den Dialogen besprochen. Fehlende Linie: keine Nennung

© Sensor Advice / Stiftung Sanitas Krankenversicherung, Gesundheit digital, 2023

[ ]
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Online-Befragung

antitativ erhobe
Verstindnis von Solidaritit quantitativerhoben SOTOMO

«Was verbinden Sie in Zusammenhang mit dem Gesundheitssystem mit dem
Begriff <Solidaritat>?»

Allen Menschen eine gute medizinische Versorgung bezahlen
Einen gesunden Lebensstil pflegen
Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung teilen
Regelmassig Krankenkassenpramien bezahlen
Allen Menschen den Lebensstil lassen, den sie mdchten
Gesundheitsdaten mit Arzten/Arzten teilen
Die eigenen Gesundheitswerte selbst tiberwachen

Solidaritat wird vor allem als Finanzielle Solidaritat verstanden. Auch die Verhaltenssolidaritat
hat einen grossen Anteil. Vier von zehn Befragten sehen auch Aspekte der Datensolidaritat.

Stiftung

[ ]
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Konsens Uber die Verantwortung der Akteure bei der Datennutzung

Staat Bevolkerung Akteure

Setzt die Burgerinnen & Burger Leistungserbringer,
Rahmenbedingungen haben die Pharma und

fur die Datennutzung Datenhoheit. Versicherer sollen

dank der Daten
bessere Leistungen
und Produkte liefern.

https://www.sanitas.com/de/ueber-sanitas/engagements/sanitas-stiftung/gesundheit-digital.html

° Stiftung
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Wie die Menschen abholen?

—-> Mehrwerte des
Datenteilens illustriert

sanitas



Booklet mit Ubersicht iiber die méglichen Mehrwerte des Datenteilens

52

Gesundheitsdaten teilen:
personliche Chancen,
gesellschaftliche Mehrwerte

Vertrauen als Voraussetzung

P % * Gesundheitsdaten als Solidaritatsressource
[ - :
s * Individuelle und gesellschaftliche Sicht
cm———
............... %ﬁé Informationen und Download:
4 https://www.sanitas.com/de/ueber-

sanitas/engagements/sanitas-stiftung/solidaritaet-in-
der-digitalen-welt/diskussionsbeitraege/mehrwerte-

» 4

sensor

° Stiftung
advice sanitas

des-datenteilens.html

° Stiftung
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Was das Teilen von Gesundheitsdaten individuell und
gesamtgesellschaftlich bringt

® o

« 1 Mehr Pravention ».)O %’&
‘ n o
 2Prazisere Diagnose h‘
N " Popa
* 3 Bessere Behandlung o \
‘ ‘ é“‘
* 4 Erhéhte Datensouverinitét . g <3 O "]'
4t
a:
* 5 Mehr Gesundheitsdatenkompetenz
R <
W
2 W h )

° Stiftung
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Teilen von Daten kann
Ausdruck der Solidaritat sein
und sowohl individuell als auch
gesellschaftlich Nutzen
bringen.

sanitas



Vielen Dank!

Kontakt:
isabelle.vautravers@sanitas.com
www.sahnitas.com/stiftung

sanitas
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Ausblick




Wie kann die

digitale Transformation
Im Gesundheitswesen
gelingen?

Impulsreferate / Inputmadglichkeiten ausdrticklich
erwunscht, melden unter digisante@bag.admin.ch
inkl. Angaben zur Erfullung der Kriterien, Sprache,
Zielpublikum

Transparenter, offener Austausch zu den
Herausforderungen in der digitalen Transformation

Nachster Termin voraussichtlich am 22. Mai 2025

58


mailto:digisante@bag.admin.ch

Vielen Dank
far IThre Aufmerksamkeit :

Erklarfilm DigiSanté

Website DigiSanté

Schweizerische Eidgenossenschaft Eidgendssisches Departement des Innern EDI
o Confédération suisse Bundesamt fiir Gesundheit BAG
Confederazione Svizzera Bundesamt fir Statistik BFS
Confederaziun svizra



https://www.youtube.com/watch?v=44AirL5CeUc
https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitsstrategien/digisante.html
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