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,Datenspende” fir die medizinische Forschung:
Ergebnisse einer aktuellen Umfrage

Sebastian C. Semler (TMF e.V.)

27. August 2019 in Berlin
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TMF — Aus der Forschung. Fiir die

Forschung.

» Gemeinnitziger Dachverband der
medizinischen Verbundforschung

» 63 Mitglieder (08/2019)

» > 100 Standorte
in allen 16 Bundeslandern

» 1999 Initiative des BMBF

» 2003 (Aus-)Grindung als R
eingetragener Verein SEL B
& e ,,.egggw

Medizininformatik-Initiative des
BMBF — Vernetzen. Forschen. Heilen.

Ziele:
Verbesserung von Forschungs-

moglichkeiten und Patientenversorgung

durch innovative IT-Losungen

Austausch und Nutzung von Daten aus

Krankenversorgung, klinischer und

biomedizinischer Forschung institutions-

und standorttbergreifend

Starkung der Medizininformatik in

Forschung, Lehre und Fortbildung
Forderung durch BMBF zunachst bis 2021
mit rund 160 Millionen Euro

33 universitatsmedizinische Standorte
bisher angeschlossen

MII-Workshop ,,Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung: Wie kdnnen Patienten partizipieren?” | 27.08.2019 | Berlin
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GMF 29 TMF als Tragerin der Koordinationsstelle
-’ der Medizininformatik-Initiative

BMBF

NATIONALES STEUERUNGSGREMIUM (NSG)

DIFUTURE, HiGHmed, MIRACUM, SMITH, Koordinationsstelle

Dialogforum

Jahresversammlung

Koordinationsstelle

TMFe.V,, MFTe.V,,VUD e.V.

Arbeitsgruppe Arbeitsgruppe Arbeitsgruppe Arbeitsgruppe MEDIZIN
Consent Data Sharing Interoperabilitat Kommunikation
INFORMATIK
INITIATIVE

MII-Workshop ,,Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung: Wie kdnnen Patienten partizipieren?” | 27.08.2019 | Berlin Seite 3
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Umfrage ,, Datenspende” fiir die medizinische Forschung — Methode

» Durchgefuhrt von forsa Politik-und Sozialforschung GmbH

v

Im Auftrag der TMF —Technologie-und Methodenplattform fiir die vernetzte
medizinische Forschung e.V.

Online-reprasentatives Befragungspanel forsa.omninet
1.006 Befragte ab 18 Jahren in Deutschland
Erhebungszeitraum 13. bis 18. August 2019
Fehlertoleranz +/-3 Prozentpunkte

vV v v VY

forsa.
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Einverstandnis

zur Datenspende
far die medizinische
Forschung

19 7

sind einverstanden

(voll und ganz oder eher)

467% voll und ganz
33% eher

13 eher nicht

MII-Workshop ,,Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung: Wie kdnnen Patienten partizipieren?” | 27.08.2019 | Berlin Seite 5
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Einverstandnis zur Datenspende fiir die medizinische Forschung

voll und ganz | eher

557% 29%
457 33%
517% 337%
4279 337%
487% 31%
41 7% 39%
43 % 32%
51% 307%
50 7% 307%
457 347%

Quelle: TMF e.V. 2019 | Basis: 1.006 Befragte ab 18 Jahren in Deutschland

MII-Workshop ,,Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung: Wie kdnnen Patienten partizipieren?” | 27.08.2019 | Berlin

eher nicht

Ost
West

Manner

Frauen

18- bis 29-Jahrige
30- bis 44-Jahrige
45- bis 59-Jahrige
60 Jahre und alter

Chronische Krankheit: ja

Chronische Krankheit: nein

Seite 6
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Wem wiirden die
Deutschen ihre
Gesundheitsdaten zur
Verfiigung stellen?

97% Wissenschaftlern an Universitaten
und dffentlichen Forschungseinrichtungen

17% Wissenschaftlern aus der Industrie
und von privaten Unternehmen

Quelle: TMF e.V. 2019 | Basis: 793 Be

MII-Workshop ,,Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung: Wie kdnnen Patienten partizipieren?” | 27.08.2019 | Berlin

0
0

unterstitzen 6ffentliche
Forschung

efragte, die voll und ganz/eher damit einverstanden waren, dass ihre personlichen Gesundheitsdaten zur medizinischen Forschung zur Verfligung gestellt werden

Seite 7



Wie lange dirften

die Gesundheitsdaten
nach der Datenspende
genutzt werden?

stimmen einer langfristigen
Datennutzung zu

(Zeitlich unbegrenzt und fir die nachsten finf Jahre)

56% Zeitlich unbegrenzt

17% Fir die nachsten fiinf Jahre

Quell

®

: TMF e.V. 2019 | Basis: 793 Befragte, die voll und ganz/eher damit einverstanden waren, dass ihre persénlichen Gesundheitsdaten zur medizinischen Forschung zur Verfligung gestellt werden

MII-Workshop ,,Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung: Wie kdnnen Patienten partizipieren?” | 27.08.2019 | Berlin Seite 8
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Wie lange dirften die Gesundheitsdaten nach der Datenspende genutzt werden?

Nach ihrem Einverstdndnis

Zeitlich unbegrenzt | Fir die nachsten finf Jahre bei jedem einzelnen Forschungsprojekt
20% Ost
56 7% 16% West
ol 19% Manner
Frauen

19% 18- bis 29-Jahrige
137% 30- bis 44-Jahrige

57 % 16% 45- bis 59-Jahrige
197% 60 Jahre und alter

Chronische Krankheit: ja

56 7%

—
~N
e

Chronische Krankheit: nein

Quelle: TMF e.V. 2019 | Basis: 793 Befragte, die voll und ganz/eher damit einverstanden wéren, dass ihre personlichen Gesundheitsdaten zur medizinischen Forschung zur Verfligung gestellt werden

MII-Workshop ,,Gesundheitsdaten fiir die medizinische Forschung: Wie kdnnen Patienten partizipieren?” | 27.08.2019 | Berlin Seite 9
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Danke fiir lhre Aufmerksamkeit!
Weitere Informationen unter www.tmf-ev.de.
Kontakt
Sebastian C. Semler Telefon: 030 — 2200247-0
Geschaftsstelle TMF e V. Fax: 030 — 2200247-99
Charlottenstralle 42 www.tmf-ev.de
10117 Berlin sebastian.semler@tmf-ev.de
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