Gemeinsamer offentlicher Brief an die Mitglieder des EU-Parlaments
betreffs der Rechte der Patienten im europadischen Gesundheitsdatenraum

Brussel, 13. April 2023
An die europaischen Gesetzgeber:

Wir, die unterzeichnenden Organisationen, die Patienten, Angehérige medizinischer Berufe,
Menschen mit Behinderungen, Verbraucherorganisationen und Organisationen fiir digitale Rechte
sowie Arbeitnehmer und Gewerkschaften vertreten, fordern Sie dringend auf, die Grundrechte der
europdischen Patienten bei der Digitalisierung unserer Gesundheitssysteme zu wahren und den
vorgeschlagenen Europaischen Gesundheitsdatenraum (EHDS) um eine Zustimmungspflicht fir die
Weiterverwendung von Gesundheitsdaten zu erganzen.

Wir begriiRen die Zielsetzung des EHDS, EU-weit interoperable und moderne digitale
Gesundheitssysteme zu schaffen, doch leider versaumt es der Verordnungsvorschlag der
Europdischen Kommission, die Patienten zu schiitzen, wenn es um den Austausch und die
Verwendung ihrer personlichen medizinischen Daten durch Dritte geht.

Der EHDS-Vorschlag behauptet, dem Einzelnen mehr Kontrolle liber seine privaten Informationen zu
geben, aber tatsachlich bewirkt er genau das Gegenteil: Er entzieht ihnen diese Kontrolle vollstandig.
Nach den von Kommission vorgeschlagenen Regeln hatten die Patienten kein Mitspracherecht bei
der Weitergabe und kommerziellen Nutzung ihrer Daten und wiirden nicht einmal dariiber
informiert, wer sie erhalt.

"Die Wahrung der Vertraulichkeit von Gesundheitsdaten ist ein wesentlicher Grundsatz in den
Rechtssystemen aller Vertragsparteien der [Europdischen] Konvention [zum Schutz der
Menschenrechte]. Sie ist nicht nur von entscheidender Bedeutung fiir die Wahrung der
Privatsphdre des Patienten, sondern auch fiir die Erhaltung seines Vertrauens in die
Arzteschaft und in die Gesundheitsdienste im Allgemeinen."

(Europaischer Gerichtshof flir Menschenrechte)

Infolgedessen setzt der Vorschlag den seit langem geltenden Grundsatz der Vertraulichkeit zwischen
Arzt und Patient aulRer Kraft und untergrabt in eklatanter Weise die grundlegendsten Prinzipien des
Datenschutzes, die in der Europaischen Datenschutz-Grundverordnung (DSGVO) festgeschrieben
sind, namlich dass die Erhebung und Verarbeitung von Gesundheitsdaten die Einwilligung der
betroffenen Person erfordert, auller in wenigen, genau definierten Ausnahmefallen.

Anstatt den besonderen Schutz anzuerkennen und zu gewahrleisten, der unseren Krankenakten
durch die DSGVO und die hochstrichterliche Rechtsprechung des Europaischen Gerichtshofs
zuerkannt wird, schligt der EHDS vor, Arzte und Krankenhiuser gesetzlich zu zwingen, diese
Vertraulichkeit zu verraten und sensible medizinische Informationen an staatliche
Datenverarbeitungseinrichtungen weiterzugeben. Diese Einrichtungen wiirden diese Daten ihrerseits
Daten an Dritte weitergeben, auch zur kommerziellen Nutzung.



Die unterzeichnenden Organisationen fordern den europaischen Gesetzgeber daher dringend auf,
den EHDS-Vorschlag so zu dndern, dass die Datennutzer verpflichtet sind, eine giiltige Einwilligung
von Patienten einzuholen, deren persénliche medizinische Akten sie fiir sekundare Zwecke nutzen
mochten.

Eine "Opt-out"-Regelung, wie sie im Berichtsentwurf der Berichterstatter im Europadischen Parlament
vorgeschlagen wird, ist keine addaquate Alternative, denn sie biirdet den Patienten die Last des Sich-
Informierens, Verstehens und Entscheidens zu einem Zeitpunkt auf, an dem sie sich in besonders
verletzlichen Situationen von Krankheit und anderen gesundheitlichen Problemen befinden.

Wenn es beim Europaischen Gesundheitsdatenraum wirklich darum geht, den Menschen die
Kontrolle tiber ihre medizinischen Daten zu geben und Vertrauen in Europas neue digitale
Gesundheitsinfrastruktur zu schaffen, muss er sich dieses Vertrauen verdienen.
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