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Hintergrund:

Health Big Data fiir die Forschung
nutzbar machen

»Durch Daten teilen besser heilen« — Daten aus
Kliniken, Krankenkassen und anderen Quellen
kénnen flr Losungen einer besseren
Patientenversorgung, personalisierte Medizin
und die Einddmmung von Krankheiten genutzt
werden. Die Voraussetzung ist ein Zugang zu
den strukturiert aufbereiteten und gebtndelten
Daten, anstatt der derzeit haufig vorhandenen
Datensilo-Praxis bei einzelnen Quellen.

Damit kdnnten Gesundheitsdaten auch fur die
sekundare Nutzung in der Forschung verflgbar
gemacht werden. Ein Modell fir den Zugang
und die Nutzung dieser Daten zu
Forschungszwecken ist das
Datentreuhandmodell als mittelnde Drittstelle.

Datentreuhander als Chance
fir die Gesundheitsforschung
weiterentwickeln

Staatliche Modelle von Datentreuhandern sind
in verschiedenen europaischen Landern schon
heute gelebte Praxis. Die Entwicklungen wie
den European Health Data Space (EHDS) auf
EU-Ebene und das Gesundheitsdaten-
nutzungsgesetz (GDNG) in Deutschland
ricken auch die dahinter liegenden Fragen zu
Daten im Gesundheitswesen in den Fokus.
Beide Gesetzesvorhaben sollen einen Rahmen
flr die Nutzung von Gesundheitsdaten
abstecken, in denen Fragen des Zugangs und der
Verwendung der Daten unmittelbar mit
treuhanderischer Verwaltung verknupft sind.
Diverse nationale und europaische
Forschungstatigkeiten betrachten
okonomische Aspekte bisher nur begrenzt.
Um die Umsetzung eines staatlichen
Datentreuhandermodells fiir Gesundheitsdaten
voranzutreiben, muss die Frage nach
Geschafts- und Finanzierungsmodellen noch
genauer analysiert werden.




Projektbeschreibung:

Geschéfts- und Finanzierungsmodelle
fiir Datentreuhander

Das Projekt GUIDERS erforscht Ansatze fir die
Entwicklung tragfahiger Geschafts- und
Finanzierungsmodelle fir staatlich organisierte
Datentreuhander in Bezug auf
Gesundheitsdaten.

Im Fokus der Forschung stehen die Fragen:

Wie kdnnen die Geschaftsmodelle staatlicher
Gesundheitsdatentreuhander ausgestaltet sein?
Welche Wege der Finanzierung und
Erlésgewinnung sind flr staatliche
Gesundheitsdatentreuhander moglich?

Leistungen:

Evaluation von Best Practices und
Handlungsempfehlungen

Die Wissenschaftler*innen identifizieren und
analysieren mit Hilfe einer systematischen
Literaturrecherche und Desk Research bereits
existierende internationale, staatliche
Datentreuhander, deren Geschaftsmodelle und
damit einhergehende Best Practices. Im Anschluss
flhren sie semi-strukturierte Experteninterviews zu
Geschafts- und Finanzierungsmodellen durch.
Auf dieser Basis werden Archetypen von
Geschaftsmodellen entwickelt und mit Hilfe
einer weiteren Interviewstudie auf ihre
Praxistauglichkeit evaluiert. Die soziobkonomische
Expertise und das breite Domanenwissen

im Bereich Digital Health sind die Grundlage
fur die Erarbeitung.
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