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Eingereichter Text

Der Bundesrat wird beauftragt, dem Parlament Losungsansétze vorzulegen, wie die Bereitstellung
personlicher Daten auf anonymer Basis (Datenspende) zur Nutzung im &ffentlichen Interesse, insbesondere
far die Forschung im Gesundheitswesen, geférdert werden kann.

Begrindung

Die Corona Pandemie hat uns vor Augen gefiihrt, wie essentiell Daten in Krisensituationen sind. Um
Szenarien gesundheitlicher Gefahrdungen und medizinische Ressourcen richtig einzuschétzen, aber auch
um die wirtschaftlichen und sozialen Folgen einer Krise besser zu verstehen und bewaltigen zu kénnen, sind
Daten eine unentbehrliche Grundlage. Anonymisierte Angaben auf grosser Skala spielen bei der
Massnahmenplanung eine entscheidende Rolle.

Mit dieser Erkenntnis ist der Zeitpunkt gekommen, sich konzeptionell mit der freiwilligen Datenspende,
geeigneten Spendengeféssen, deren Tragerschaft und Ausgestaltung auseinander zu setzen, um der
Forschung und Wissenschaft solide Grundlagen zu liefern. Mehrere Studien und Pilotprojekte haben gezeigt,
dass ein hoher Anteil der Bevdlkerung wéahrend der Corona Pandemie bereit war, ihre Daten zur Verfligung
zu stellen (1).

Far das Konzept der Datenspende dirfen Daten ausschliesslich freiwillig und anonymisiert erfasst werden.
Die Privatsphare des Einzelnen muss geméass dem Stand der Technik gewahrt bleiben. Folgende Prinzipien
sollten fur die Ausarbeitung der Lésungsansatze beriicksichtigt werden:

1. Die Infrastruktur fir die Erfassung, Speicherung, Verwendung und eventuelle Weitergabe der gespendeten
Daten muss dem Spender die Kontrolle Uber seine Daten ermdglichen (Datensouveranitat)

2. Die persdnliche Einwilligung in die einzelne Datenspende muss gewahrt bleiben, beispielsweise anhand
eines kaskadisch strukturierten Einwilligungsmodell (2)

3. Die Nutzung der gespendeten Daten beschrankt sich auf nicht-kommerzielle Zwecke, dient dem
offentlichen Interesse und muss transparent und klar beschrieben sein

4. Ein gemischtes Gremium einschliesslich Fachpersonen aus der Ethik entscheidet im Einzelfall Giber die
Nutzung der vorhandenen Daten

(1) Sotomo Studie vom 25. Mai 2020 im Auftrag des BAG zur Tracing-App des Bundes fiihrt aus, dass sich
keine generelle Skepsis gegen jegliche Weiterverwendung der erhobenen Daten zeigt, sondern 73 Prozent
der Befragten zur Weitergabe ihrer gesammelten, persénlichen Daten in anonymisierter Form an die
Wissenschaft bereit sind, sofern es der Einddmmung des Coronavirus dient.

(2) Infobrief Nr 18 des Deutschen Ethikrats vom Januar 2018
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Stellungnahme des Bundesrates vom 02.09.2020

Die Bereitstellung personlicher, gesundheitsrelevanter Daten fur eine mehrfache Nutzung ist im Sinne der
Stossrichtung "Férderung der Digitalisierung und Nutzung der Daten" der bundesrétlichen Strategie
Gesundheit 2030. Im Rahmen der Arbeiten in Erflllung des Postulats 15.4225 Humbel "Bessere Nutzung von
Gesundheitsdaten fiir eine qualitativ hochstehende und effiziente Gesundheitsversorgung” werden
Lésungsansatze ausgearbeitet, die unter anderem die Frage einer Datenspende beriicksichtigen. Dabei
sollen auch die dazu notwendigen Rahmenbedingungen vertieft geprift werden. Der Bundesrat ist der
Meinung, dass mit diesen Arbeiten dem Anliegen des Postulats bereits Rechnung getragen wird.

Antrag des Bundesrates vom 02.09.2020
Der Bundesrat beantragt die Ablehnung des Postulates.

Chronologie

01.06.2022 Nationalrat
Annahme

Zustandigkeiten
Zustandige Behorde
Departement des Innern (EDI)

Weitere Informationen

Erstbehandelnder Rat
Nationalrat

Mitunterzeichnende (17)

Andrey Gerhard, Arslan Sibel, Atici Mustafa, Bertschy Kathrin, Cottier Damien, Flach Beat,
Graf-Litscher Edith, Gredig Corina, Grossen Jiirg, Griiter Franz, Kamerzin Sidney, Marti Min Li,
Mettler Melanie, Mader Jbrg, Pointet Francois, Riniker Maja, Vincenz-Stauffacher Susanne

Links

Weiterfiihrende Unterlagen
Amtliches Bulletin | Abstimmungen NR

% 26.05.2023 20.3700 Postulat 2/2


https://www.parlament.ch/DE/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20154225
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4245
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4184
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4304
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4102
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4254
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4059
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=1295
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4267
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4083
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4162
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4271
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4197
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4277
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4274
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4279
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4313
https://www.parlament.ch/DE/biografie?CouncillorId=4296
https://www.parlament.ch/DE/ratsbetrieb/suche-amtliches-bulletin#k=PdAffairId:20203700
https://www.parlament.ch/DE/ratsbetrieb/abstimmungen/abstimmungs-datenbank-nr?BusinessNumber=20.3700
https://www.parlament.ch/DE/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20203700

	20.3700 Nutzung anonymisierter persönlicher Daten im öffentlichen Interesse. Prüfung der Machbarkeit einer freiwilligen Datenspende
	Eingereichter Text
	Begründung
	Stellungnahme des Bundesrates vom 02.09.2020 
	Antrag des Bundesrates vom 02.09.2020 
	Chronologie
	Zuständigkeiten
	Zuständige Behörde

	Weitere Informationen
	Erstbehandelnder Rat
	Mitunterzeichnende (17)

	Links
	Weiterführende Unterlagen
	


