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Begrussung Parldigi

Matthias Michel

Standerat FDP Kanton Zug und
Kernteam-Mitglied Parldigi



Datenschutzgesetz

e 30 Jahre Datenschutz

e Nun auch Datennutz:
Daten mehrfach nutzen

* Mit vertrauenswiirdigen
Datenraumen und
digitaler Selbstbestimmung

https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1993/1945 1945 1945/de

Bundesgesetz 235.1

iiber den Datenschutz
(DSG)

vom 19. Juni 1992 (Stand am 1. Mirz 2019)

Die Bundesversammlung der Schweizerischen Eidgenossenschafft,

gestiitzt auf die Artikel 95, 122 und 173 Absatz 2 der Bundesverfassung! 2
nach Einsicht in die Botschaft des Bundesrates vom 23. Mirz 19883,

beschliesst:

1. Abschnitt: Zweck, Geltungsbereich und Begriffe

Art. 1 Zweck

Dieses Gesetz bezweckt den Schutz der Personlichkeit und der Grundrechte von Per-
sonen, iiber die Daten bearbeitet werden.

Art. 2 Geltungsbereich
I Dieses Gesetz gilt fiir das Bearbeiten von Daten natiirlicher und juristischer Per-
sonen durch:
a.  private Personen;
b. Bundesorgane.
2 Es ist nicht anwendbar auf:
a. Personendaten, die eine natiirliche Person ausschliesslich zum personlichen
Gebrauch bearbeitet und nicht an Aussenstehende bekannt gibt;
b. Beratungen in den Eidgenossischen Riten und in den parlamentarischen
Kommissionen;

c. hingige Zivilprozesse, Strafverfahren, Verfahren der internationalen Rechts-
hilfe sowie staats- und verwaltungsrechtliche Verfahren mit Ausnahme erst-
instanzlicher Verwaltungsverfahren;

d.  offentliche Register des Privatrechtsverkehrs;

e. Personendaten, die das Internationale Komitee vom Roten Kreuz bearbeitet.

AS 1993 1945

! SR 101

2 Fassung gemiss Ziff. 3 des BG vom 19. Mirz 2010 iiber die Umsetzung des Rahmen-
beschlusses 2008/977/J1 tiber den Schutz von Personendaten im Rahmen der polizeilichen
und justiziellen Zusammenarbeit in Strafsachen, in Kraft seit 1. Dez. 2010
(AS 2010 3387 3418; BB1 2009 6749)

3 BBI1 1988 11 413
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Digitale Selbstbestimmung

02. JUNI 2021

Nationales «Netzwerk Digitale
Selbstbestimmung» lanciert

Stand 16.10.2020

https://digitale-selbstbestimmung.swiss
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Politischer Vorstoss Parldigi

Motion Min Lin Marti 19.3574 zum digitalen Service Public:

Schweizerische Eidgenossenschaft Der Bundesrat
U Confédération suisse

Confederazione Svizzera

Confederaziun svizra

12. Oktober 2022

Digitaler Service public

Grundlagenbericht

https://www.bakom.admin.ch/bakom/de/home/diqgital-und-internet/strateqie-digitale-schweiz/digitaler service public.html
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Mobilitatsdaten Parldigi

Entwurf
Nicht amtlich publizierte Fassung
Bundesgesetz
iiber die Mobilitatsdateninfrastruktur
(MODIG)
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https://www.bav.admin.ch/bav/de/home/allgemeine-themen/mmm.html
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Gesundheitsdaten Parldigi

interpharmaph

ROADMAP ZU EINEM NACHHALTIGEN GESUNDHEITSWESEN

ERFOLGSFAKTOR
Digitales Gesundheits-
datenokosystem



https://www.interpharma.ch/wp-content/uploads/2021/09/20210813_iph_narrativ_a4_web_final-D.pdf
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EU Data Act Parldigi

Europaische
Kommission

Startseite > Presseraum > Datengesetz: MalRnahmen fur eine faire und innovative Datenwirtschaft

Verfiigbare Sprachen: Deutsch v

Pressemitteilung | 23. Februar 2022 | Brissel

Datengesetz: Kommission schlagt MaBnahmen fiir eine
faire und innovative Datenwirtschaft vor

https://ec.europa.eu/commission/presscorner/detail/de/ip 22 1113



https://ec.europa.eu/commission/presscorner/detail/de/ip_22_1113
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Motion «Sekundarnutzung von Daten»  Pardig

22.3890 MOTION

Rahmengesetz fur die Sekundarnutzung von Daten

Eingereicht von: KOMMISSION FUR WISSENSCHAFT, BILDUNG UND KULTUR SR
Berichterstattung: MICHEL MATTHIAS

Einreichungsdatum: 22.08.2022

Eingereicht im: Standerat

https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft? Affairld=20223890



https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20223890

Motionstext Parldigi

«Der Bundesrat wird beauftragt, in einem
Rahmengesetz Grundlagen zu schaffen,
damit spezifische Infrastrukturen fur die
Sekundarnutzung von Daten in strategisch
relevanten Bereichen rasch initialisiert und
aufgebaut werden kdnnen.»

https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft? Affairld=20223890



https://www.parlament.ch/de/ratsbetrieb/suche-curia-vista/geschaeft?AffairId=20223890

% >< Universitat
/<IN Basel

Wirtschaftswissenschaftliche
Fakultat

Potenzial der Sekunddarnutzung von Daten

Prof. Dr. Kurt Schmidheiny, Universitat Basel

Open Hearing der Parlamentarischen Gruppe Digitale Nachhaltigkeit (Parldigi)
Uber das “Rahmengesetz zur Sekundarnutzung von Daten”

8. Marz 2023



Evidenzbasierte Politik

Rationale Politik basiert auf mdglichst gutem Wissen zu deren Auswirkungen.

Wirkungsprognosen sollten auf belastbarer (empirischer) Evidenz beruhen.

Empirische Evidenz basiert auf guten Daten und guten Analysemethoden.

Empirische Evidenz sollte transparent hergestellt und in Frage gestellt werden kénnen.

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 2
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Evidenzbasierte Politik

Rationale Politik basiert auf mdglichst gutem Wissen zu deren Auswirkungen.

Wirkungsprognosen sollten auf belastbarer (empirischer) Evidenz beruhen.

Empirische Evidenz basiert auf guten Daten und guten Analysemethoden.

Empirische Evidenz sollte transparent hergestellt und in Frage gestellt werden kénnen.

= Evidenz muss gut und transparent sein.

= Evidenz muss zuerst einmal sein.

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 2



Datenbasierte wissenschaftliche Evidenz

Zeitnahe Erfassung der aktuellen Situation.

“Statische” Prognosen der Wirkung von Politkmassnahmen.

“Dynamische” Prognosen unter Berilicksichtigung von Verhaltensédnderungen.

Evaluation realisierter Reformen.

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 3



Datenbasierte wissenschaftliche Evidenz

e Zeitnahe Erfassung der aktuellen Situation.
e “Statische” Prognosen der Wirkung von Politikmassnahmen.
e “Dynamische” Prognosen unter Berlicksichtigung von Verhaltensanderungen.
e Evaluation realisierter Reformen.
= Bendtigt detaillierte und qualitativ hochstehende Daten zu Menschen, Haushalten,
Unternehmen und Organisationen. Im Raum und Uber die Zeit.

= Die belastbare Schatzung von kausalen Effekten bendtigt oft sehr grosse Stichproben,
um auch kleine von einer Reform betroffene Gruppen zu analysieren.

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 3



Politikrelevante Evidenz am Beispiel

e Wie viele Mehreinnahmen wird die 15%-Mindeststeuer fir Gewinne von
Multinationalen Konzerne den Kantonen bringen?

e Anfang 2020: In welchem Umfang werden Firmen Kurzarbeit und Kredite
in Anspruch nehmen?

e Ende 2022: In welchem Ausmass konnten Kurzarbeit und Kredite Konkurse und
Langzeitarbeitslosigkeit verhindern?

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 4



Politikrelevante Evidenz am Beispiel

e Wie viele Mehreinnahmen wird die 15%-Mindeststeuer fir Gewinne von
Multinationalen Konzerne den Kantonen bringen?

Anfang 2020: In welchem Umfang werden Firmen Kurzarbeit und Kredite
in Anspruch nehmen?

Ende 2022: In welchem Ausmass konnten Kurzarbeit und Kredite Konkurse und
Langzeitarbeitslosigkeit verhindern?

Wie steht es um die Bildungs- und Einkommensmobilitat in der Schweiz?

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 4



Wissenschaftliche Evidenz

Wissenschaft strebt nach objektiv nachprifbaren Aussagen.

Annahmen und Methoden sind transparent.

Resultate kdnnen von anderen Forschenden reproduziert werden.

Resultate wurden mit verschiedenen Methoden und verschiedenen Daten repliziert.

Qualitatskontrolle durch Peer-review, Infragestellung durch widersprechende Evidenz,
Synthese durch systematische Reviews und Meta-analyse.

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 5



Wissenschaftliche Evidenz

Wissenschaft strebt nach objektiv nachprifbaren Aussagen.

Annahmen und Methoden sind transparent.

Resultate kdnnen von anderen Forschenden reproduziert werden.

Resultate wurden mit verschiedenen Methoden und verschiedenen Daten repliziert.

Qualitatskontrolle durch Peer-review, Infragestellung durch widersprechende Evidenz,
Synthese durch systematische Reviews und Meta-analyse.

= Vertrauen in Evidenz durch wissenschaftliche Methode.

= Vertrauen in die Politik durch wissenschaftliche Evidenz.

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 5



(Verkniipfte) administrative Individualdaten

Durch Verwaltungstatigkeit entstehen flr die Wissenschaft wertvolle Individualdaten:

e Daten der Sozialversicherung (AHV, IV, EL, ...)

Bevdlkerungs- und Migrationsregister

Unternehmensregister

Steuerdaten bei Bund, Kantonen und Gemeinden

Bildung, Kriminalitat, Gesundheit

Das grésste Potenzial entfalten diese Daten wenn sie miteinander verkniipft werden.

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 6



Datenschutz

Individualdaten, insbesondere verkniipfte Individualdaten, ...

... lassen sich nicht perfekt anonymisieren.
. sind sensible Personendaten, die nicht éffentlich gemacht werden dirfen.

... dirfen von anderen Verwaltungseinheiten nicht operativ verwendet werden.

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 7



Datenschutz

Individualdaten, insbesondere verkniipfte Individualdaten, ...

... lassen sich nicht perfekt anonymisieren.

. sind sensible Personendaten, die nicht éffentlich gemacht werden dirfen.

... dirfen von anderen Verwaltungseinheiten nicht operativ verwendet werden.

= Gesicherter und kontrollierter Zugang (keine “open government data”).
= Privileg unabhangiger Forschung beim Zugang.

= Keine “glasernen” Blrger.

8. Méarz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny

Universitat Basel 7



Wo die Schweiz heute steht

e Gute gesetzliche Grundlage durch das Bundesstatistikgesetz:
= Verknipfung von Verwaltungsdaten auf Individualebene maoglich.

= Verknipfung mit externen Forschungsdaten auf Individualebene méglich.

= Verknipfung mit privatwirtschaftlichen Daten auf Individualebene mdglich.

8. Méarz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny

Universitat Basel 8



Wo die Schweiz heute steht

e Gute gesetzliche Grundlage durch das Bundesstatistikgesetz:
= Verknipfung von Verwaltungsdaten auf Individualebene maoglich.
= Verknipfung mit externen Forschungsdaten auf Individualebene méglich.

= Verknipfung mit privatwirtschaftlichen Daten auf Individualebene mdglich.

e Verknlpfung ausschliesslich durch (oder mit Zustimmung des) Bundesamt fiir Statistik.
= Gesetzlich verankerte Autonomie (“Einbahnstrasse der Statistik”).

= Hohe Glaubwurdigkeit.

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 8



Und was der Schweiz noch fehlt

e Sensible Personendaten sollten gesicherte Umgebung nie verlassen.
= Infrastruktur flir Remote Access oder Bearbeitung vor Ort.

e Reproduktion und Replikation muss auch nach Jahren mdglich sein.
= Infrastruktur fir gesichterte Langfristspeicherung.

e Klarer und fairer Forschungsdatenzugang.
= Regelung des Zugangs und Etablierung von Entscheidungsgremien.

e Wo soll das stattfinden?

= Dedizierte Institution fir Forschungsdatenzugang mit gesetzlichem Auftrag.

e Zugang fur kommerzielle Nutzung und persénlichen Nutzen?
= Breite Diskussion zu Chancen und Risiken.

8. Méarz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny

Universitat Basel 9



Weiterfiihrende Informationen

Bericht der Schweizerischen Akademie der Geisteswissenschaften (SAGW)
zu “Accessing and linking data for research in Switzerland”

— https://www.sagw.ch/sagw/aktuell/news/details/news/
bericht-zu-data-access-und-linking-schweiz-muss-aufholen

8. Marz 2023, Prof. Dr. Kurt Schmidheiny Universitat Basel 10
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Schweizerische Eidgenossenschaft Eidgendssischer Datenschutz- und Offentlichkeitsbeauftragter
Confédération suisse EDOB

Confederazione Svizzera

Confederaziun svizra

Parldigi
Open Hearing Sekundarnutzung von Daten

8. Marz 2023

Herausforderung beim Datenschutz

Adrian Lobsiger, Eidgendssischer Datenschutz- und Offentlichkeitsbeauftragter, EDOB
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Sachdaten sind keine Personendaten




Sekundarnutzung

« Strategiegruppen

Erkenntnisse nicht brachliegen lassen

 Vorwurf: Datenschutz, Silodenken etc.

Es geht um Sachdatennutzung — Forschung, Prozesssteuerung, Planung etc.
Sachdaten sind keine Personendaten

 Praxis:

Technische Interoperabilitat der Datenformate
Regionale Abstimmung

Fachbereichsubergreifende Abstimmung
Gegenlaufige Partikularinteressen, Immaterialguterschutz, Geschaftsgeheimnisse
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« Personenbezug muss beseitigt werden
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Warum ist der Datenschutz involviert?

« Sachdaten werden oft bei Personen in Gesundheitseinrichtungen,
Verkehrsmitteln, Schulen, Armee etc. beschafft

« Personenbezug muss beseitigt werden

« Verfahren der Beseitigung: Anonymisierung / Pseudonymisierung sind
Bearbeitungen

 Verfahren sind mit Restrisiko der Re-ldentifikation verbunden

» Restrisiko Gegenstand von Datenschutz-Folgenabschatzungen

* Pilotversuche sind gesetzlich vorgesehen

12



¥  Welche Rahmenbedingungen setzt der
Datenschutz?
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¥  Welche Rahmenbedingungen setzt der
Datenschutz?

« Sekundarnutzung ist erlaubt

« Bundesorgane (Art. 39 DSG)
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Welche Rahmenbedingungen setzt der
Datenschutz?

« Sekundarnutzung ist erlaubt

Bundesorgane (Art. 39 DSG)

Private (Art. 31)

- Zahlreiche sektorspezifische Regelungen
« Korperspuren wie DNA nicht anonymisierbar

16



O

«Silo»

17



O

«Silo»

Autoritarer Staat

Staat begegnet dem Burger obrigkeitlich —
Burger ist Objekt

Verwaltung ohne rechtlich verbindliche
Zustandigkeitsgrenzen

Burgerdaten generell verfugbar
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O

«Silo»

Autoritarer Staat

Staat begegnet dem Burger obrigkeitlich —
Burger ist Objekt

Verwaltung ohne rechtlich verbindliche
Zustandigkeitsgrenzen

Burgerdaten generell verfugbar

Technische Interoperabilitat,
unzureichende Abstimmung
und Partikularinteressen
mussen trotzdem geférdert
werden
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L+ «Silo»
Autoritarer Staat Liberaler Rechtsstaat

Staat begegnet dem Burger obrigkeitlich — Staat begegnet dem Burger als Service
Burger ist Objekt Public — Burger ist Kunde

Verwaltung ohne rechtlich verbindliche Service wird von spezialisierten
Zustandigkeitsgrenzen Fachbereichen erbracht

Jeder Bereich weiss vom Kunden, was er
unbedingt wissen muss, um Service zu
erbringen

Blrgerdaten generell verfligbar Rechtlich verbindliche Zugriffsrechte der

Sicherheitsbehorden und Justiz

Bereichsubergreifende Sekundarnutzung ist
erlaubt fur Sachzwecke mit
Anonymisierungszwang

Technische Interoperabilitat,
unzureichende Abstimmung
und Partikularinteressen
mussen trotzdem geférdert
werden

20



O

«Silo»

Autoritarer Staat

Staat begegnet dem Burger obrigkeitlich —
Burger ist Objekt

Verwaltung ohne rechtlich verbindliche
Zustandigkeitsgrenzen

Burgerdaten generell verfugbar

Technische Interoperabilitat,
unzureichende Abstimmung
und Partikularinteressen
mussen trotzdem geférdert
werden

Liberaler Rechtsstaat

Staat begegnet dem Burger als Service
Public — Burger ist Kunde

Service wird von spezialisierten
Fachbereichen erbracht

Jeder Bereich weiss vom Kunden, was er
unbedingt wissen muss, um Service zu
erbringen

Rechtlich verbindliche Zugriffsrechte der
Sicherheitsbehorden und Justiz

Bereichsubergreifende Sekundarnutzung ist
erlaubt fur Sachzwecke mit
Anonymisierungszwang

Gesetz Uber
Sekundarnutzung kann
nutzliche Instrumente und
Prozesse bieten, die auch
technische Interoperabilitat,
Abstimmung und
Finanzierung fordern

21
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Motivation SATW

* Daten haben grossen wirtschaftlichen und
gesellschaftlichen Wert
 Potenzial wird heute zu wenig genutzt

e Besserer Zugang zu qualitativ hochstehenden Daten
fUr Forschung, Wirtschaft und Verwaltung

* Personendaten in der Schweiz besser nutzen
* Mehr/neue (persdnliche) Erkenntnisse
 Optimierte Planung und Effizienzgewinne
* Bessere und individualisierte Angebote

* Unabhangigkeit durch Datensouveranitat unterstitzen

2 8. Marz 2023 Parldigi — Open Hearing Sekundarnutzung von Daten
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Laufende nationale Aktivitaten

e Strategie Digitale Schweiz
 Netzwerk digitale Selbstbestimmung #SATW
* Verhaltenskodex vertrauenswirdige Datenraume #SATW

* Nationale Datenbewirtschaftung

e Neues Datenschutzrecht =
o o «Strategie
e Digitale Identitat Digitale
Schweiz
2023»

3 8. Marz 2023 Parldigi — Open Hearing Sekundarnutzung von Daten



Netzwerk digitale Selbstbestimmung

4

02. JUNI 2021

Nationales «Netzwerk Digitale
Selbstbestimmung» lanciert

Manuel Kugler - Kinstliche Intelligenz

Am 11. Mai 2021 war es so weit. Das nationale «Netzwerk Digitale Selbstbestimmung»
wurde im Rahmen eines virtuellen Events offiziell lanciert. Die vier
Grindungsorganisationen — die Direktion fur Volkerrecht des EDA, das Bundesamt fur
Kommunikation, die Swiss Data Alliance und die SATW — prasentierten den Sinn und
Zweck des Netzwerks und stellten einen ersten Kontakt mit der Community her.

8. Marz 2023 Parldigi — Open Hearing Sekundarnutzung von Daten satw


https://www.satw.ch/de/blog/nationales-netzwerk-digitale-selbstbestimmung-lanciert

Netzwerk Digitale Selbstbestimmung
Réseau Autodétermination Numérique
Network Digital Self-Determination

VERHALTENSKODEX

« Zweck Verhaltenskodex: Orientierungsrahmen zur
Schaffung von vertrauenswiirdigen Datenraumen

o Vertrauen und digitale Selbstbestimmung
o gemeinsame Datennutzung

« Ziel Verhaltenskodex:

o soll in der Praxis bestmoglich umgesetzt werden und
seinen Zweck erfullen

o Adaptierfahigkeit / Flexibilitat des Kodex

* Rolle des Bundes:
o Koordinationsfunktion

Kick-Off: Verhaltenskodex Vertrauenswiirdige Datenrdume 5
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Netzwerk Digitale Selbstbestimmung
Réseau Autodétermination Numérique
Network Digital Self-Determination

VERHALTENSKODEX

PROZESS FUR ERARBEITUNG

Nachste Schritte:
*  Versand Draft Verhaltenskodex 1.0 Ende Marz 2023
*  Workshops zum Draft 1.0 und Operationalisierung des Verhaltenskodex

» Finalisierung des Verhaltenskodex bis Ende Mai
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Studie zu personenbezogenen Daten

Sektorspezifische Round Tables SATW & SDA
» Auslegeordnung

- Mobilitat
- Gesundheit (mit santéneXt)
- Bildung (mit SWITCH)

» Arbeitsgruppen: Empfehlungen weiter scharfen
und konkretisieren

7 8. Marz 2023 Parldigi — Open Hearing Sekundarnutzung von Daten
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Ubergeordnete Herausforderungen

* Uneinheitliches Verstandnis der Thematik und Begrifflichkeiten («Datenraum»)
* Mangelnde Kenntnisse und Ubersicht tber aktuelle Entwicklungen

* Unklarer Nutzen und fehlende Motivation zur Datensammlung seitens
unterschiedlicher Akteure.

* Fehlende Koordination und Zustandigkeiten
* Zu wenig Austausch zwischen laufenden Aktivitaten

* Spannungsfeld zwischen Datennutzung und Datenschutz
e fehlende Rahmenbedingungen, um dieses aufzuldsen

* Fehlende Finanzierung, Infrastrukturen und Standards

8 8. Marz 2023 Parldigi — Open Hearing Sekundarnutzung von Daten satw



Handlungsempfehlungen

Mit dem «Rahmengesetz fiir Sekundarnutzung von Daten» und dem Verhaltenskodex
einen ubergeordneten Rahmen fiir vertrauenswiirdige Datenrdume und eine bessere
Nutzung von Personendaten schaffen

e Zustandigkeiten und Rollenverteilung

e Abgleich zwischen laufenden Aktivitaten und gemeinsame Vision

* Rahmen liefern, um Spannungsfeld zwischen Datenschutz und Nutzung aufzuldsen
* Finanzierungsfragen klaren

Zentrale Aspekte, die dabei bericksichtigt werden sollten:

* Individuen die Kontrolle Uber die sie betreffenden Daten garantieren
* Ineinem inklusiven Ansatz eine gemeinsame Vision verfolgen

* Die Interessen der Wirtschaft angemessen berlcksichtigen

* Internationale Interoperabilitat sicherstellen
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Gesundheit braucht Daten

Open Hearing zur Sekundarnutzung von Daten

Mathis Brauchbar, Partner advocacy

Basel/ Zurich, 8. Marz 2023



Gesundheitsdaten: Wovon sprechen wir?

Abrechnungsdaten

Administrativdaten Forschungs-

daten

Monitoring Daten




Nutzungszwecke von Gesundheitsdaten

Nutzen in der Versorgung:

— Individueller, praziser

— Praventiv und voraussagend
— Effizienter

Spitaler/Heime Hochschulen

Behandlung:
Gesundheits-

versorgung

18,9 >
LIO-’SJe/l \(\6 n Industrie

Innovation:
Forschung
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Nutzen in der Forschung:

— Schneller

— Genauer

— Auf die Bevolkerung abgestimmt
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Nutzen in der offentlichen Gesundheit:

— Bessere Surveillance

— Prazisere Gesundheitspolitik

— Prazisere Pravention und
Gesundheitsforderung

Sicherheit
Pravention:
offentliche
Gesundheit

Hochschulen
SOSN

Behorden




Nutzungskette und Mangel bei Gesundheitsdaten
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Technische und semantische
Standards, Digitalisierung

Infrastruktur, rechtliche
Unsicherheiten
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Erfolgsmodelle, rechtliche
Unsicherheiten



Schweizer Initiativen im Bereich Datennutzung und Gesundheitsokosysteme
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Blick uber die Grenze

Figure 1: Secondary use of health data in Europe: country policy rankings
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Blick uber die Grenze

— EHDS: European Health Data Space (Proposal Mai 2022)
Ziele: European Health Data Space

— Kontrolle der Burger/innen tUber Daten bewahren

— Nutzung fur Versorgung, fur Forschung, Innovation und
Politikgestaltung fordern

— Potenzial von Austausch, Nutzung und Weiterverwendung von
Gesundheitsdaten unter gesicherten Bedingungen voll
ausschopfen

— Findata (basierend auf Gesetz Uber Zweitnutzung von
Gesundheits- und Sozialdaten seit 2019)
— Genehmigungsbehorde fur Sozial- und Gesundheitsdaten

— Opt-out Losung




To streamline and secure the secondary use of
health and social care data for different purposes

@\\ Enable effective and Enhance data

‘ safe processing and **_ protection and security
access to data

¢®\ Eliminate overlapping Improve register data

®__® administrative burden quality

@FindataFi | #Findata



FINGLYY
0.

The applicant should contact
the controllers directly if
further information on the
data or variables is needed.

1.

Data controllers must respond to Findata's request for additional
information and cost estimates within 15 working days.

—>

Data controller X Data controller ¥ Data controller Z

———

5.

Applicant submits
the application or

Findata checks
that the

Findata sends
requests for

Findata sends
the maximum

A decision is
made on the

additional information in additional cost estimates to application.
information to the application is information and the applicant for
Findata. sufficient for cost estimates to approval.
processing. data controllers.
V' N | S L L T

1
.- -} Application processing approx. 1-3 months

An incomplete application or

insufficient extraction . .
description will result in the processing may take longer if

application being returned or a - the application / extraction description is incomplete

fequest for further clarification. - the applicant does not reply to messages

- the application requires a lot of clarification, or

- major changes are made to the application during
the process.

Data controller shall request as necessary
refining the extraction / variahle description.




Gesundheitsdaten: Was braucht es jetzt?

— Gemeinsame Vision, Ziele, Regeln der Akteure
— Politischen Willen und Rechtsicherheit
— Politische Diskussion (u.a. Opt-out Losung, Finanzierung Infrastruktur)

i MOTION

Rahmengesetz fur die Sekundarnutzung von Daten

Eingereicht von: KOMMISSION FUR WISSENSCHAFT, BILDUNG UND KULTUR SR
Berichterstattung: MICHEL MATTHIAS
Einreichungsdatum: 22.08.2022

Eingereicht im: Sténderat



Fragen und Diskussion Parldigi

Matthias Michel, Standerat und Parldigi Kernteam
Schmidheiny, Universitat Basel

Adrian Lobsiger, Eidgendssischer Datenschutz- und
Offentlichkeitsbeauftragter (EDOB)

Esther Koller, Generalsekretarin SATW

Mathis Brauchbar, advocacy AG

Moderation: Matthias Sturmer, Parldigi



Verabschiedung Paridigi

Matthias Michel

Standerat FDP Kanton Zug und
Kernteam-Mitglied Parldigi
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