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Anhang |V

1.1 Bericht zur Online-Befragung SVR-Gutachten

1.1.1 Allgemein

Im Zusammenhang dieses Gutachtens wurde durch eine représentative Online-Befragung die
Bereitschaft der Menschen in der Bundesrepublik Deutschland abgefragt, durch Bereitstellung ihrer
Gesundheitsdaten zu Gesundheitsforschung und -versorgung, zur Pravention und zur Planung bzw.
Organisation des Gesundheitssystems beizutragen. Die Befragung wurde von Prof. Dr. Jonas
Schreydgg und Dr. Daniel Schneider, Universitat Hamburg, Hamburg Center for Health Economics,
Esplanade 36, 20354 Hamburg, konzipiert und ausgewertet.

1.1.2 Befragung und Befragte

Durchgefiihrt wurde die Befragung online durch das Marktforschungsunternehmen Dynata im
Zeitraum vom 27. August bis 1. September2020. Die Befragten stammen aus dem
unternehmenseigenen Opt-in-Panel (rund 270 000 Teilnehmerinnen und Teilnehmer) und wurden von
Dynata Uber die Befragung informiert. Die Teilnahme war freiwillig und wurde mit einer niedrigen
Aufwandsentschadigung vergutet. Die Panelteilnehmerinnen und -teilnehmer kénnen innerhalb von
30 Tagen an maximal zwei Befragungen teilnehmen (maximal zwolf Befragungenim Jahr).

1.1.21  Fragebogen

Der zugrunde liegende Fragebogen wurde von Forschern des Hamburg Center for Health
Economics in Zusammenarbeit mit den Mitgliedern des Sachverstandigenrates erstellt.

1.1.22  Sampling Strategie

Um die Représentativitat der Stichprobe beziiglich des Alters, Geschlechts, Bildungsstandes und
des Wohnortes zu gewéhrleisten, wurden beziiglich der Befragten Quoten fiir diese Variablen definiert.




1.1.23  Stichproben

Die Gesamtstichprobe umfasst 1 045 Befragte und wurde zur Auswertung nach dem Geschlecht!
(weiblich, mannlich), den Alterskategorien (18 bis 24 Jahre, 25 bis 34 Jahre, 35 bis 44 Jahre, 45 bis
54 Jahre, 55 bis 64 Jahre, 65 Jahre und éalter), dem Bildungsstand? (niedrig, mittel, hoch) und dem
Wohnort (Westdeutschland, Ostdeutschland) in Subgruppen unterteilt.

1.1.3 Ergebnisse

Je Frage werden alle Antworten der Gesamtstichprobe (oberste Reihe) und aller Subgruppen
grafisch dargestellt. Die Ergebnisse werden erlautert und jeweils mit ausgewahlten Subgruppen
verglichen. Ob sich das Antwortverhalten innerhalb der vier Subgruppen signifikant unterscheidet,
wurde mittels Chi-Quadrat-Test fiir Unabhéngigkeit ermittelt.3

1 Zwei Befragte wihlten die Option ,,divers”. Fiir die Subgruppenanalyse nach dem Geschlecht wurden nur Frauen
und Manner miteinander verglichen.

2 Niedrig: kein Schulabschluss, Grund-/Hauptschulabschluss; mittel: Realschule (Mittlere Reife): hoch: Gymnasium
(Abitur), Fachhochschulabschluss, Hochschule (Diplom), Hochschule (Magister), Hochschule (Promotion).

3 Im Rahmen dieser Untersuchung werden alle Ergebnisse mit einem p-Wert <0,05 als signifikant bezeichnet.
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1.1.31  Gesundheitsdaten: Nutzung zu Forschungszwecken

Gesamt (n =1045) 19% 51% 23%

weiblich (n = 533) 28%

mannich (n = 510) 6% s
18-24 Jahve (n=102) TUR
25-34 Jahre (n = 148) 22%  1%1%
35-44 Jahre (n = 163) 25% 44% 24%
45-55 Jahre (n = 227) 28%
55-64 Jahre (n = 192) 24%

65 und &lter (n =213) 15% 20%

Bildungsstand: niedrig (n = 140) 14% 37%

Bildungsstand: mittel (n = 612) 18% 53% 23% 5%%%

Bildungsstand: hoch (n =293) 23% 52% 18%

Westdeutschland (n = 880) 19% 50% 24%

Ostdeutschland (n = 165) 15% 54% 22%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
m sehr positiv = positiv weild ich nicht negativ # sehr negativ

Abbildung 1-1: Frage 1: Wie bew erten Sie die Nutzung von Gesundheitsdaten zu Forschungszw ecken

allgemein?

Quelle: Eigene Darstellung

Ganz allgemein wird die Nutzung von Gesundheitsdaten fiir Forschungszwecke begriifit. Rund
70 % der Befragten bewerten diese als positiv oder sehrpositiv. Besonders ausgepragt ist die positive
Einschatzung der Nutzung von Gesundheitsdaten flir Forschungszwecke bei Mannern und Befragten
im Alter von 18 bis 34 Jahren. In den hdheren Alterskategorien ist die Zustimmung etwas geringer. Je
hoher der Bildungsstand, desto hdher die Zustimmung (siehe Abbildung 1-1). Das Antwortverhalten
héngt signifikant vom Geschlecht, dem Alter und dem Bildungsstand ab.

1.1.3.2 Gesundheitsdaten: Chancen/Vorteile und Risike n/Probleme bei der Nutzung

Alle Befragten konnten angeben, welche Chancen/\orteile und Risiken/Probleme sie bei der
Nutzung von Gesundheitsdaten fiir Forschungszwecke sehen. Insgesamt wéhlten 57 % der 1045
Befragten die Option “Ich sehe keine Chancen/\brteile oder Risiken/Probleme”. Die néchsten beiden
Abbildungen basieren auf den Personen, die in einem Freitextfeld Angaben machten. Fur die
Auswertung wurden alle Antworten fir die Chancen/\orteile in sieben und fir Risiken/Probleme in
finf Kategorien umcodiert. Ubersichtlichkeitshalber wird nur die grafische Darstellung der
Gesamtstichprobe angegeben.



0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Forschung und Entwicklung 44%

Unklar 18%

Bessere Behandlung und

0,
Versorgung/Préavention 1o

Einfachere Nutzung/Verbesserte

0,
Informationsweitergabe L2

Keine/Weil3 nicht 4%

Nachteile, aber keine Vorteile 49

Sonstige Vorteile [

Abbildung 1-2: Frage 2: Welche Chancen/Vorteile sehen Sie bei der Nutzung von Gesundheitsdaten fir

die Forschung? (Gesamtstichprobe)

Quelle: Eigene Darstellung

Bei den Chancen/\orteilen versprachen sich die meisten Befragten Fortschritte bei der Forschung
und Entwicklung (z. B. “Entwicklung neuer Medikamente”, “Erforschung von Krankheiten”, siche
Abbildung 1-2). Hier scheint der Fokus der Befragten klar auf medizinischen Gesichtspunkten zu
liegen und nicht auf 6komischen Fragenstellungen. Viele Antworten waren leider unklar (z. B. “kann
helfen”, “Kontrolle”, “viele”) und konnten daher keiner der anderen Kategorien zugeordnet werden.
Mele Befragte gaben an, dass die Nutzung von Gesundheitsdaten fiir Forschungszwecke eine bessere
Behandlung und Versorgung/Préawention (z. B. “bessere Versorgung”, “bessere Fritherkennung”,
“bessere Vorsorge”, “schnellere Diagnose”) ermoglicht. Eine einfachere Nutzung/verbesserte
Informationsweitergabe wird ebenfalls als \orteil gesehen (z. B. “Vereinfachung fiir meine Arzte”,
“schneller Zugriff auf die Krankengeschichte”, “leichter Zugang fiir Fachérzte”). Einige Befragte
gaben explizit an, keine \orteile zu sehen, sich nicht sicher zu sein odergaben Nachteile an, aber keine

\orteile. Unter sonstige Vorteile fallen u. a. “Finanz. Vorteile” und “Weniger Papier”.
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0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Datenschutz/-sicherheit/-missbrauch 65%

Keine/Weil3 nicht
Vorteile, aber keine Nachteile

Unklar [RsEZ

Sonstige Bedenken

Abbildung 1-3: Frage 2: Welche Risiken/Probleme sehen Sie bei der Nutzung von Gesundheitsdaten fir

die Forschung? (Gesamtstichprobe)

Quelle: Eigene Darstellung

Bei den Risiken/Problemen (berwiegen Bedenken zum Datenschutz, zur Datensicherheit und
zum Datenmissbrauch. Die Befragten gaben zB. “Missbrauch durch Dritte”, “noch mehr
Uberwachung”, “das(s)der Mensch zu glisern wird” an. Zu sonstigen Bedenken zihlen Kommentare
wie “Unerfahrenheit” und “zu wenig Informationen”. Insgesamt scheint die Angst vor
Datenmissbrauch weit verbreitet zu sein.




1.1.33  Gesundheitsdaten: Freigabe fiir (Haus-)Arzte und (Haus-)Arztinnen

Gesamt (n =1045) 26% 38% 18% 11%

weiblich (n = 533) 25% 39% 20% 9%

mannlich (n = 510) 26% 38% 17% 12%

18-24 Jahre (n = 102) 22% 49% 18% | 11%1k%

25-34 Jahre (n = 148) 18% 44% 26% 9% 3

35-44 Jahre (n =163) 28% 21% 9%

45-55 Jahre (n =227) 26% 19% 11%

55-64 Jahre (n =192) 28% 19% 10%

65 und élter (n =213) 28% 11% 12%

Bildungsstand: niedrig (n = 140) 26% 27% 26% 9%

Bildungsstand: mittel (n = 612) 28% 36% 18% 11%

Bildungsstand: hoch (n = 293) 20% 48% 16%  11% !

Westdeutschland (n = 880) 25% 40% 18% 10%

Ostdeutschland (n = 165) 30% 32% 19% 11% |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B ja, auf jeden Fall ®ja, moglicherweise = weild ich nicht = nein, eher nicht # nein, auf keinen Fall

Abbildung 1-4: Frage 3: Soll es gesetzlich mdglich sein, Gesundheitsdaten fur den behandelnden

(Haus-)Arzt oder die behandelnde (Haus-)Arztin unbefristet (bis auf Widerruf) freizugeben?

Quelle: Eigene Darstellung

Ob es gesetzlich moglich sein soll, personliche Gesundheitsdaten fiir den behandelnden
(Haus-)Arzt oder die behandelnde (Haus-)Arztin unbefristet (bis auf Widerruf) freizugeben, bejaht die
Mehrheit der Befragten (,,auf jeden Fall” oder ,mdglicherweise”). Der Anteil der Befragten, der dies
nicht mochte (“auf keinen Fall” oder “eher nicht™), liegt in den meisten Subgruppen bei etwa 20 %.
Die Skepsis ist besonders stark verbreitet unter Befragten mit niedrigem Bildungsstand und Befragten
im Alter von 55 bis 64 Jahren. Das Antwortverhalten hdngt signifikant vom Alter und dem
Bildungsstand ab.

An dieser Stelle kommen Unsicherheiten zum Ausdruck, die mglicherweise dadurch bedingt sind,
dass die Frage nicht detailliert auf die gesetzliche Ausgestaltung einersolchen Freigabe eingeht.
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1.1.34  Gesundheitsdaten: Freigabe fiir die Forschung

Gesamt (n = 1045) 18% 21%
weiblich (n = 533) ¥ 32% 20% 24%
mannlich (n = 510) 16% 37% 17% 17%
18-24 Jahre (n = 102) 26% 16% 1%
25-34 Jahre (n = 148) 28% 16%
35-44 Jahre (n = 163) 19% 19%

45-55 Jahre (n=227) [REYEQ 34% 19% 21%

55-64 Jahre (n=192) [JFED 31% 15% 20%

65 und &lter (n =213)

13% 34% 10% 29%

Bildungsstand: niedrig (n = 140) [R&EA 28% 22% 21%

Bildungsstand: mittel (n = 612) 13% 34% 17% 24%

Bildungsstand: hoch (n =293)

17% 39% 20% 15%

Westdeutschland (n = 880)

14% 35% 18% 21%

Ostdeutschland (n = 165) 15% 31% 22% 21%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja, auf jeden Fall =ja, moglicherweise = weil ich nicht  nein, eher nicht # nein, auf keinen Fall

Abbildung 1-5: Frage 4: Soll es gesetzlich mdglich sein, Gesundheitsdaten allgemein fir die Forschung

freizugeben?

Quelle: Eigene Darstellung

Ob es gesetzlich mdglich sein soll, persénliche Gesundheitsdaten fiir die Forschung freizugeben,
wird unter den Befragten unterschiedlich gesehen. Die Freigabe der Gesundheitsdaten fiir den
behandelnden (Haus-)Arzt oder die behandelnde (Haus-)Arztin wird in den verschiedenen
Subgruppen eher bejaht als abgelehnt. Der Anteil der Befragten, der sich nicht sicher ist, liegt in den
meisten Subgruppen relativ hoch. Je héherder Bildungsstand und das Bildungsniveau, desto geringer
ist die Ablehnung. Unterden Befragten steigt die Ablehnung tendenziell mit demAlter. AuRerdem st
die Ablehnung unter Frauen weiter verbreitet als unter Ménnern. Das Antwortverhalten hangt
signifikant vom Geschlecht, dem Alter und dem Bildungsstand ab.

Maglicherweise erklart sich die Unsicherheit daraus, dass die Frage offen lasst, was genau gesetzlich
ermdglicht werden soll. Die Nutzung von Gesundheitsdatenzu Forschungszwecken allgemein (Frage
1) wurde sehrpositiv gesehen.



1.1.35

Elektronische Patientenakte: Verbreitung

Gesamt (n = 1045) 71%
weiblich (n = 533) 74%
mannlich (n = 510) 69%
18-24 Jahre (n =102) 56%
25-34 Jahre (n = 148) 55%
35-44 Jahre (n =163) 17% 15% 68%
45-55 Jahre (n = 227) 75%
55-64 Jahre (n =192) GG i) 76%
65 und alter (n = 213) 84%
Bildungsstand: niedrig (n = 140) 69%
Bildungsstand: mittel (n = 612) 73%
Bildungsstand: hoch (n = 293) 68%
Westdeutschland (n = 880) 71%
Ostdeutschland (n = 165) 74%
0% 10% 20% 30% 40% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja ®=weild ich nicht

Abbildung 1-6: Frage 5: Nutzen Sie bereits eine Form der elektronischen Patientenakte?

Quelle: Eigene Darstellung

Rund 15 % der Befragten nutzen bereits eine Form der elektronischen Patientenakte. Ein etwa
genauso groRer Teil der Befragten ist sich nicht sicher, ob aktuell eine elektronische Patientenakte
verwendet wird. Ménner nutzen eine elektronische Patientenakte hdufiger als Frauen. Je junger die
Befragten, desto groRer die Wahrscheinlichkeit, dass eine elektronische Patientenakte verwendetwird.
Die Nutzung ist mit 27 % unter den 18- bis 34-Jahrigen mit Abstand am weitesten verbreitet. Ein
hoher Bildungsstand scheint ebenfalls positiv mit der Nutzung zusammen zu héngen. Das
Antwortverhalten hangt signifikant vom Alter ab.
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1.1.36 Elektronische Patientenakte: Potenzielle Nutzung

Gesamt (n =893) 19% 44% 22% 10% &

weiblich (n = 467) 16% 43% 23% 12% %
mannlich (n = 424) 22% 46% 20% 8% %
18-24 Jahre (n =74) 2% 9%
25-34 Jahre (n=108) [EEL 53% 24%
35-44 Jahre (n=136) 18% 40% 26% 11%

45-55 Jahre (n =207) 21% 41% 24% 10% £

55-64 Jahre (n=173) 19% 42% 21% 10% i

65 und alter (n = 195) 21% 45% 16%  12%

Bildungsstand: niedrig (n=121) EEEA 26% 15%

Bildungsstand: mittel (n = 533)

21% 43% 22% 9% £
Bildungsstand: hoch (n =239) 18% 50% 20% 9%
Westdeutschland (n = 746) 18% 45% 22% 10% £

22% 40% 22% 10%

Ostdeutschland (n = 147)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja, auf jeden Fall =ja, moglicherweise = weil ich nicht = nein, eher nicht & nein, auf keinen Fall

Abbildung 1-7: Frage 6: Die Nutzung einer elektronischen Patientenakte ist freiw illig. Kommt fiir Sie die

Nutzung der elektronischen Patientenakte grundséatzlich in Frage?

Quelle: Eigene Darstellung

Unter allen Befragten, die angaben, keine elektronische Patientenakte zu nutzen oder sich nicht
sicher waren, ist die Bereitschaft, in Zukunft eine elektronische Patientenakte zu nutzen, stark
ausgepragt. Fir rund 63 % der Befragten kommt eine Nutzung infrage (auf jeden Fall oder
mdglicherweise). Fir Ménner trifft dies mehr zu als auf Frauen. Es ist aufféllig, dass unter den
Befragten mit niedrigem Bildungsstand die Ablehnung der elektronischen Patientenakte deutlich
héher ist als beim Rest. Das Antwortverhalten hangt signifikant vom Geschlecht und dem
Bildungsstand ab.




1.1.37 Elektronische Patientenakte: Freiwilligkeit bei der Nutzung

Gesamt (= 1049 5261 5%3%
weiblich (n = 533) 57% 23% 12% 5% £%
rmamiich (n = 510)
18-24 Jahre (n = 102) 18%  6%1%
25-34 Jahre (n =148) 41% 34% 18% 5% %%
35-44 Jahre (n = 163) 16% | 4%32%
45-55 Jahre (n =227) 12%  7%3%
55-64 Jahre (n=192) 62% 22% 9% 4%3%
Bildungsstand: mittel (n = 612) 25% 11% 5%3%
Bildungsstand: hoch (n =293) 14% 5%2%
Westdeutschland (n = 880) 11% 5% 2%

Ostdeutschland (n = 165) 53% 22% 15% 6% o

65 und alter (n =213)

Bildungsstand: niedrig (n = 140)

57%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja, auf jeden Fall =ja, moglicherweise = weil ich nicht = nein, eher nicht :nein, auf keinen Fall

Abbildung 1-8: Frage 7: Soll die Nutzung einer elektronischen Patientenakte immer freiw illig sein?

Quelle: Eigene Darstellung

Die Freiwilligkeit bei der Nutzung einer elektronischen Patientenakte wird insgesamt und tiberalle
Gruppen hinweg als sehr wichtig angesehen. Besonders Menschen ab 55 Jahren finden, dass die
Nutzung auchimmer freiwillig bleiben sollte. Die Zustimmung hierzu ist auch vergleichsweise hoch
bei Befragten mit mittlerem und besonders beidenen mit niedrigem Bildungsstand. Amgeringsten ist
sie unter den Befragten der Alterskategorien 18 bis 34 Jahren. Eine nicht freiwillige/verpflichtende
Nutzung erreicht in keiner Gruppe eine hohe Zustimmung (nur 5 % bis 10 % der Befragten finden,
dass die Nutzung eher nicht oder auf keinen Fall freiwillig sein sollte). Das Antwortverhalten hangt
signifikant vom Alter ab.
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1.1.3.8  Elektronische Patientenakte: Zugriff auf die Gesundheitsdaten

Gesamt (n =1045) 18% 39% 21% 15%
weiblich (n = 533) 16% 36% 24% 17%
mannlich (n = 510) 20% 43% 17% 12%

18-24 Jahre (n =102) 23% 41% 21%

25-34 Jahre (n = 148) 14% 45% 27% 10%
35-44 Jahre (n =163) 21% 31% 24% 16%

45-55 Jahre (n =227) 16% 41% 24% 12%

17% 42% 14% 16%

55-64 Jahre (n =192)

65 und alter (n =213) 19% 38% 16% 19%

Bildungsstand: niedrig (n = 140) 16% 29% 24% 20%

Bildungsstand: mittel (n = 612) 18% 41% 20% 14%

Bildungsstand: hoch (n =293) 19% 42% 21% 13%

Westdeutschland (n = 880) 18% 41% 20% 14%

Ostdeutschland (n = 165) 19% 33% 24% 17%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja, auf jeden Fall =ja, moglicherweise = weil3 ich nicht = nein, eher nicht :# nein, auf keinen Fall

Abbildung 1-9: Frage 8: Sollten Forschungseinrichtungen w ie z. B. Universitaten unter Einhaltung von

rechtlichen und technischen Schutzgarantieren (u. a. Datenschutz und Datensicherheit) Zugriff auf die
Gesundheitsdaten der elekironischen Patientenakte haben?

Quelle: Eigene Darstellung

Die Nutzung der auf der elektronischen Patientenakte gespeicherten Gesundheitsdaten durch
Forschungseinrichtungen (unter Einhaltung von rechtlichen und technischen Schutzgarantien) sehen
die meisten Befragten positiv. Rund 57 % der Befragten finden, dass Forschungseinrichtungen Zugriff
haben sollten (auf jeden Fall oder miglicherweise). Der Teil derjenigen, der dies eher nicht oder auf
keinen Fall mochte, liegt bei 16 % bis 33 %. Negativ wird der Zugriff auf die Gesundheitsdaten der
elektronischen Patientenaktevor vor allem von Befragten mit niedrigem Bildungsstand gesehen. Der
Anteil von Personen, die sich bei ihrer Einschdtzung nicht sicher sind, ist mit 14 % bis 27 % recht
hoch. Das Antwortverhalten h&ngt signifikant vomGeschlecht, dem Alter und dem Bildungsstand ab.




1.1.39 Elektronische Patientenakte: Sicherheit

Gesamt (n =1045) 19% 33% 23% 18%

weiblich (n = 533) 19% 31% 24% 20%

mannlich (n = 510) 19% 35% 22% 15%

18-24 Jahre (n =102) 27% 30% 25% 17% 1%

25-34 Jahre (n = 148) 22% 43% 20% 12% &

35-44 Jahre (n =163) 20% 32% 30% 12%

45-55 Jahre (n =227) 14% 37% 22% 19%
55-64 Jahre (n =192) 17% 28% 25% 18%
65 und &lter (n =213) 20% 28% 19% 24%
Bildungsstand: niedrig (n = 140) 19% 25% 31% 16%

20% 31% 23% 19%

Bildungsstand: mittel (n = 612)

Bildungsstand: hoch (n =293) 18% 41% 20% 14%

Westdeutschland (n = 880) 20% 33% 24% 16%

Ostdeutschland (n = 165) 18% 30% 20% 25%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Hja, auf jeden Fall ®=ja, moglicherweise = weil3 ich nicht ~ nein, eher nicht #nein, auf keinen Fall

Abbildung 1-10: Frage 9: Vertrauen Sie darauf, dass diese rechtlichen und technischen

Schutzgarantieren (u. a. Datenschutz und Datensicherheit) gew &hrleistet sind?

Quelle: Eigene Darstellung

Das \ertrauen darin, dass rechtliche und technische Schutzgarantien (u. a. Datenschutz und
Datensicherheit) bei der Verwendung von Gesundheitsdaten auch tatsdchlich eingehalten werden, ist
besonders hoch unterden Personen aus den Alterskategorien 18 bis 34 Jahren und Personen mit einem
hohen Bildungsstand. Ab der Alterskategorie 25 bis 34 Jahre nimmt die Skepsis tendenziell zu.
Besonders hoch ist die Skepsis in Ostdeutschland, wo rund 32 % der Befragten glauben, dass die
rechtlichen und technischen Schutzgarantien auf keinen Fall oder eher nicht eingehalten werden. Das
Antwortverhalten hangt signifikant vom Alter und dem Bildungsstand ab.
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1.1.3.10 Elektronische Patientenakte: Nutzung fiir Forschungszwecke

Gesamt (n =1045) 46% 46% 8%

weiblich (n = 533) 49% 42% 9%
mannlich (n = 510) 44% 50% 6%

18-24 Jahre (n =102) 44% 49% 7%

25-34 Jahre (n = 148) 56% 35% 9%

35-44 Jahre (n = 163) 46% 44% 10%

45-55 Jahre (n =227) 45% 47% 7%

55-64 Jahre (n =192) 42% 50% 8%
65 und élter (n =213) 46% 47% 7%

Bildungsstand: niedrig (n = 140) 44% 43% 13%

Bildungsstand: mittel (n = 612) 48% 44% 7%

Bildungsstand: hoch (n =293) 44% 50% 6%

Westdeutschland (n = 880) 47% 46% 7%

Ostdeutschland (n = 165) 44% 45% 10%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Jegliche Art von Forschung
= Forschung finanziert aus 6ffentlichen Mitteln
Forschung finanziert aus privaten/kommerziellen Mitteln

Abbildung 1-11: Frage 10: Fiir w elche Art von Forschung sollten Forschungseinrichtungen Zugriff auf

Gesundheitsdaten der elektronischen Patientenakte haben?

Quelle: Eigene Darstellung

Insgesamt befuirworten 46 % der Befragten die Nutzung der Gesundheitsdaten fur jegliche Art von
Forschung (44 % bis 56 %). Ahnlich viele wiinschen sich, dass der Zugriff auf die Gesundheitsdaten
nurfir aus 6ffentlichen Mitteln finanzierte Forschungszwecke verwendet wird. Forschung, die alleine
aus privaten/kommerziellen Mitteln finanziert wird, wird skeptischer gesehen (Zustimmung nur bei
6 % bis 13 %). Das Antwortverhalten héngt signifikant vom Geschlecht ab.



1.1.3.11 Elektronische Patientenakte: Freigabe der Gesundheitsdaten

Gesamt (n =1045) 72% 18% 11%
weiblich (n = 533) 72% 16% 12%
25-34 Jahre (n =148) 66% 23% 11%
35-44 Jahre (n=163) 69% 18% 13%
45-55 Jahre (n =227) 70% 17% 13%

55-64 Jahre (n=192) 74% 16% 10%

65 und alter (n =213) 77% 15%  [RELZ)

Bildungsstand: niedrig (n = 140) 64% 19% 18%
Bildungsstand: mittel (n = 612) ) 16% 10%

Bildungsstand: hoch (n =293) 71% 22% 7%

Westdeutschland (n = 880) 73% 18% 10%

Ostdeutschland (n = 165) 67% 18% 15%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
B nachdem Patientinnen und Patienten nochmal explizit zugestimmt haben.
.. wenn Patientinnen und Patienten nicht explizit w idersprochen haben.
... gar nicht.

Abbildung 1-12: Frage 11: Nach der freiw iligen Nutzung der elektronischen Patientenakte (ePA) sollten

die auf der elektronischen Patientenakte gespeicherten Gesundheitsdaten fur Forschungszw ecke genutzt
w erden kénnen, ...(Antw ortmdglichkeiten siehe oben)

Quelle: Eigene Darstellung

Bei der Freigabe der Gesundheitsdaten fiir Forschungszwecke wird eine Freiwilligkeit préferiert,
bei der die Nutzung erst nach einer expliziten Zustimmung seitens der Patientinnen und Patienten
moglich ist (Opt-in). Nur 16 % bis 23 % der Befragten beflirworten, dass die Nutzung der Daten
mdglich sein soll, solange Patientinnen und Patienten nicht explizit widersprochen haben (Opt-ouf).
Dass die Nutzung gar nicht mdglich sein soll, findet nureine Minderheit der Befragten. Diese Meinung
findet sich eher bei den Befragten in Ostdeutschland und bei denen mit niedrigem Bildungsniveau.
Das Antwortverhalten hangt signifikant vom Bildungsstand ab.
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1.1.3.12 Corona-Warn-App: Nutzung

Gesamt (n =1045)

weiblich (n = 533)

mannlich (n = 510)

18-24 Jahre (n =102)

25-34 Jahre (n = 148)

35-44 Jahre (n=163)

45-55 Jahre (n =227)

55-64 Jahre (n=192)

65 und alter (n =213)
Bildungsstand: niedrig (n = 140)
Bildungsstand: mittel (n = 612)
Bildungsstand: hoch (n =293)
Westdeutschland (n = 880)

Ostdeutschland (n = 165)
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Abbildung 1-13: Frage 12: Nutzen Sie die Corona Warn-App?

Quelle: Eigene Darstellung

Die Corona-Warn-App wird insgesamt von 31 % der Befragten verwendet. Manner benutzen diese

deutlich h&ufiger als Frauen (36 % zu 27 %). Je hoher der Bildungsstand, desto hdher die
Wahrscheinlichkeit, dass die Corona Warn-App verwendet wird. Die Nutzung istin Westdeutschland
weiter verbreitet als in Ostdeutschland. Unter den 18- bis 24-Jahrigen ist die Nutzung der App am
weitesten verbreitet. Das Antwortverhalten hangt signifikant vomGeschlecht, dem Bildungsstand und
dem Wohnortab.



1.1.3.13 Gesundheits-Apps: Nutzung

Gesamt (n =1045) | [EIETIZINS% 69%
weiblich (n = 533) [XYIEEZ 5% 72%

mannlich (n = 510) R4 20% 34 66%

18-24 Jahre (n =102) 20% 43% 6% 31%

25-34 Jahre (n = 148) 18% 30% 8% 43%

35-44 Jahre (n =163) KX 25% 7% 60%

45-55 Jahre (n=227) JECNA% 78%

55-64 Jahre (n=192) ZUAL8% 86%

65 und after (n =213) TAEIA% 88%

Bildungsstand: niedrig (n = 140) 9% 76%
Bildungsstand: mittel (n = 612) X4 16% 1% 76%
Bildungsstand: hoch (n =293) 6% 53%
Westdeutschland (n = 880) % 68%

Ostdeutschland (n = 165) 5% 74%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

®ja, mehr alseine ®ja, eine weild ich nicht nein

Abbildung 1-14: Frage 13: Nutzen Sie Gesundheits-Apps (z. B. Fitness- oder Erndhrungs-Apps oder

medizinische Apps) regelmafig?

Quelle: Eigene Darstellung

Die Nutzung von Gesundheits-Apps variiert sehr stark mit dem Alter. Wahrend fast zwei Drittel
der befragten 18- bis 24-Jahrigen regelmalig mindestens eine Gesundheits-App nutzen, trifft dies nur
bei 11 % der Befragten ab 65 Jahren zu. Je hdher der Bildungsstand, desto weiter verbreitet ist die
Nutzung. Manner nutzen haufiger Gesundheits-Apps als Frauen. Das Antwortverhalten héngt
signifikant vom Alter und dem Bildungsstand ab.
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1.1.3.14 Gesundheits-Apps: Nutzenbewertung

weiblich (n = 533) &L 31%
mannlich (n = 510) 9% 31%

17% 49% 5%

18-24 Jahre (n=102)

25-34 Jahre (n =148) 15%

35-44 Jahre (n=163) QY 33%

45-55 Jahre (n =227) RERL

55-64 Jahre (n=192) g Rk
65 und alter (n =213) KEL 26%
Bildungsstand: niedrig (n = 140) W& 19%

Bildungsstand: mittel (n = 612) &R 29%

Bildungsstand: hoch (n =293) 12%

Westdeutschland (n = 880) LA 32%

ostdeutschiand (n = 165) AT sz 0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

msehr positiv - B positiv = teils/teils negativ # sehr negativ

Abbildung 1-15: Frage 14: Wie bew erten Sie den Nutzen von Gesundheits-Apps allgemein?

Quelle: Eigene Darstellung

Bei der Einschatzung des Nutzens von Gesundheits-Apps gibt es grofle Unterschiede. Der
allgemeine Nutzen von Gesundheits-Apps wird unter den 18- bis 24-J&hrigen mit Abstand am
héchsten gesehen (zwei Drittel bewerten den Nutzen als positiv oder sehr positiv). Je alter die
Befragten, desto geringerwird der Nutzen beurteilt; bei den Befragten, die 65 Jahre oder alter waren,
steigt der Anteilallerdings wieder an. AufRerdemgilt, je hoherder Bildungsstand, desto héher fallt der
zugeschriebene Nutzen aus. Das Antwortverhalten hangt signifikant vom Alter und dem
Bildungsstand ab.



1.1.3.15 Gesundheits-Apps: Nutzung fiir Forschungszwecke

Gesamt (n = 1045) 22% 18%
weiblich (n = 533) [EeEA 35% 26% 20%
mannlich (n = 510) 15% 39% 18% 16%
18-24 Jahre (n =102) 16% 47% 21%
25-34 Jahre (n =148) &R 45% 24%
35-44 Jahre (n = 163) 25% 18%
45-55 Jahre (n = 227) 22% 17%
55-64 Jahre (n=192) N&G 28% 24% 23%
65 und alter (n =213) [EELS 34% 17% 22%
Bildungsstand: niedrig (n = 140) 14% 24% 26% 19%

Bildungsstand: mittel (n = 612) EEEEX 38% 21% 19%
Bildungsstand: hoch (n =293) ¥ 40% 22% 15%

Westdeutschland (n = 880) [¥AZ 38% 21% 18%

Ostdeutschland (n = 165) VA% 33% 25% 20%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

mja, auf jeden Fall ®ja, moglicherweise = weild ich nicht = nein, eher nicht : nein, auf keinen Fall

Abbildung 1-16: Frage 15: Sollten Daten, die im Rahmen der Nutzung von Gesundheits-Apps
gespeichert w erden, unter Einhaltung von rechtlichen und technischen Schutzgarantien (u. a.

Datenschutz und Datensicherheit) fiir Forschungszw ecke mit lhren Gesundheitsdaten verkniipft und fir
Forschungszw ecke ausgewertet werden konnen?

Quelle: Eigene Darstellung

Die Mdglichkeit, Nutzerdaten von Gesundheit-Apps (unter Einhaltung von rechtlichen und
technischen Schutzgarantieren) fiir Forschungszwecke mit anderen Gesundheitsdaten zu verknipfen
und auszuwerten, wird im \ergleich zur Zustimmung zur allgemeinen Nutzung von Gesundheitsdaten
kritischer gesehen. Fast ein Drittel der Befragten findet, dass es so eine \erknlipfung “aufkeinen Fall”
oder “eher nicht” geben sollte. Die Ablehnung ist unter den 55- bis 64-Jahrigen besonders hoch und
am geringsten unterden 18- bis 24-Jahrigen. Das Antwortverhalten hangtsignifikant vomGeschlecht,
dem Alter und dem Bildungsstand ab.

1.1.4 Fazit

Eine grofRe Mehrheit der Befragten (rund 70 %) bewertet die Nutzung von Gesundheitsdaten fur
Forschungszwecke allgemein als positiv odersogar sehr positiv. Als Chance wird hierbeider mdgliche
Fortschritt im Bereich Forschung und Entwicklung gesehen (vor allem im Bereich Arzneimittel).
\iele Befragte glauben, dass durch die Nutzung von Gesundheitsdaten fiirdie Forschung eine bessere



Gutachien 2021 R

Behandlung und \Versorgung sowie Pravention erméglicht wird. Ein Risiko wird vor allem in Bezug
auf die Datensicherheit gesehen. Die Angst, dass personliche Daten missbraucht werden kdnnten, ist
weit verbreitet.

Die \erwendung einer elektronischen Patientenakte ist zum Zeitpunkt der Befragung nicht
besonders weit verbreitet. Nur 15 % der Befragten gaben an, eine elektronische Akte zu nutzen. Eine
Mehrheit der Befragten gab jedoch an, dass eine Nutzung grundsatzlich fur sie infrage kommt. Sehr
wichtig ist den Befragten, dass die Nutzung auf Freiwilligkeit beruht. Eine Mehrheit der
Teilnehmerinnen und Teilnehmer findet, dass Forschungseinrichtungen Zugriff auf die
GesundheitsdatenderePA bekommen sollen. Es bestehen Zweifel, ob die rechtlichen und technischen
Schutzgarantien (u. a. Datenschutzund Datensicherheit) gewéhrleistet sind. Dies kdnnte erkléren,
warum die Befragten sehr groRen Wert auf die Freiwilligkeit der Nutzung dieser Daten legen.
Forschung, die aus 6ffentlichen Mitteln finanziert wird, wird positiver gesehen als Forschung, die aus
privaten/kommerziellen Mitteln finanziert wird. Dahinter kdnnte die Angst stehen, dass Daten von
kommerziellen Anbietern missbrauchtwerden.

Die Corona Warn-App wird von fast einem Drittel der Befragten genutzt. Dieser Anteil stimmt in
etwa mit dem Anteil der Nutzung in der Grundgesamtheit der Bevdlkerung in Deutschland tberein.
Dabei ist zu beriicksichtigen, dass in dieser Befragung nur Personen ab 18 Jahren befragt wurden und
Hochbetagte, wie in anderen Surveys, unterreprasentiert sind. Die \erbreitung der Nutzung von
Gesundheits-Apps (z. B. Fitness- oder Erndhrungs-Apps oder medizinische Apps) ist geringer. Der
Nutzen der Gesundheits-Apps wird differenziert gesehen. Fast die Halfte der Befragten bewerten
diesen als positiv oder sehr positiv. Ahnlich viele der Befragten finden, dass die Daten, die bei der
Nutzung gespeichert werden, fir Forschungszwecke mit den personlichen Gesundheitsdaten
verkniipft und ausgewertet werden kdnnen sollten (“auf jeden Fall” oder “méglicherweise™).

Bei der Gesamtbetrachtung der Ergebnisse fallt auf, dass sich das Antwortverhalten teilweise stark
innerhalb der Subgruppen unterscheidet. So scheinen in dieser Befragung das Alter, der Bildungsstand
sowie das Geschlecht eine Rolle beim Antwortverhalten zu spielen. Es sollte also beriicksichtigt
werden, dass innerhalb der Subgruppen unterschiedliche Einstellungen vorherrschen und diese
Gruppen, falls mdglich, unterschiedlich adressiert werden sollten.



