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Anmeldebogen zur Stakeholder-Konferenz  
“Digitale Gesundheitsforschung gemeinsam gestalten“ 

Wir freuen uns, dass Sie an unserer Konferenz im Rahmen des PANDORA-Forschungsprojekts mit Ihren 
Erfahrungen und Ihrer Expertise teilnehmen möchten. Unser Patient*innenvertretungsbeirat unter-
stützt aktiv die Idee dieser Konferenz zur Stärkung der Patient*innenperspektive. Bitte nehmen Sie sich 
einen Moment Zeit, um den Anmeldebogen zu beantworten. Herzlichen Dank für Ihre Teilnahme! 

Ihre persönlichen Daten, die Sie auf diesem Anmeldebogen angeben, werden vertraulich behandelt 
und nur für die Organisation dieser Konferenz verwendet. Ihre Daten werden unmittelbar nach der 
Veröffentlichung des Positionspapiers gelöscht. Auf Ihren Wunsch hin können wir sie auch jederzeit 
davor löschen, ohne, dass Sie dafür einen Grund angeben müssen. Wir verpflichten uns, Ihre Daten 
sicher aufzubewahren und nicht an Dritte weiterzugeben. Wenn Sie weitere Fragen zum Datenschutz 
haben, kontaktieren Sie uns gerne.  

Bitte melden Sie sich verbindlich mit diesem Anmeldebogen bis zum 15. März 2024 per E-Mail 
oder postalisch an: 

Konferenzleitung: Prof. Dr. Magdalène Lévy-Tödter, Magdalene.Levy-Toedter@haw-hamburg.de 
Projektmitarbeiterin: Paula Nadler, B.Sc., paula.nadler@haw-hamburg.de 

HAW Hamburg 
Department Gesundheitswissenschaften 
Ulmenliet 20 
21033 Hamburg 

Reise- und Übernachtungsinformationen: 
Die Reisekosten (Bahn, 2. Klasse) sowie die Kosten für eine Übernachtung (von uns organisiert) 
werden erstattet. Die Konferenz ist barrierefrei. Weitere Informationen folgen Ende März. 

1. Ihr Name:

2. Vertretend für folgende Organisation:

3. Wer ist in Ihrer Organisation noch an der Ausarbeitung der Stellungnahme beteiligt?

4. Ihre Adresse, Telefonnummer und E-Mail für Rückfragen:

5. Bitte teilen Sie uns mit, wie sie an der Stakeholder-Konferenz mitwirken möchten:

☐ Persönliche Teilnahme ☐ Online-Teilnahme ☐ Keine Teilnahme

6. Bitte teilen Sie uns mit, ob Sie eine Stellungnahme abgeben möchten:

☐ Ja ☐ Nein

7. Bitte nennen Sie möglichst eine Person (mit Kontaktdaten), die Ihre Positionen in der Stellung-
nahme während der Konferenz am 03. und 04. Juni 2024 in Hamburg vertreten könnte:

Anmeldebogen als interaktives PDF 
herunterladen unter:  
www.pandora-forscht.de/Anmeldebogen 
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Ihre kurze Stellungnahme zur Vorbereitung der Stakeholder-Konferenz 

“Digitale Gesundheitsforschung gemeinsam gestalten“ 

Für die Konferenz sammeln wir schriftliche oder mündliche Stellungnahmen zu relevanten Themenbe-

reichen von Patient*innen- oder Selbsthilfeorganisationen (PO/SHO). Diese werden mit den Konferenz-

teilnehmenden geteilt. Basierend auf diesen Stellungnahmen wird während der Konferenz ein Positi-

onspapier von den PO/SHO erarbeitet, das ethische und praktische Überlegungen sowie potenzielle 

Konfliktpunkte berücksichtigt.  

Wir bitten alle teilnehmenden Organisationen, erste unverbindliche Überlegungen, Gedanken und Er-

fahrungen zu den folgenden Themen zu skizzieren. Stichwortartige Überlegungen oder ausformulierte 

Texte sind gleichermaßen willkommen. Bitte beachten Sie, dass es nicht erforderlich ist, zu jedem 

Thema Stellung zu beziehen. 

Ihre kurzen Stellungnahmen 
Bitte nehmen Sie sich einen Moment Zeit, um die folgenden Fragen zu beantworten. Besuchen Sie auch 

gerne www.pandora-forscht.de für Hintergrundinformationen. 

1. Hauptthema: Datensammlung und Sekundärdatennutzung
Die Digitalisierung des Gesundheitswesens hat dazu geführt, dass Sammlungen von Gesundheitsdaten 

in großen, miteinander verbundenen Datenbanken und ihre Analyse mit Künstlicher Intelligenz (KI) an 

Bedeutung gewinnen. Dadurch eröffnen sich neue Möglichkeiten für Erkenntnisse und Fortschritte in 

der Gesundheitsforschung. In Deutschland wird der Zugang zu Gesundheitsdaten durch 

aktuelle Gesetze und der Einführung der elektronischen Patient*innenakte erleichtert. 

„Sekundärdatennutzung“ bedeutet, dass diese Daten auch für andere Zwecke als ihren 

ursprünglichen Erhebungszweck genutzt werden können. Gleichzeitig entstehen 

Rahmenbedingungen für die Nutzung von KI in der Gesundheitsversorgung und -forschung. 

Mit Ihrer Teilnahme könnten beispielsweise Regeln erstellt werden, die die Interessen 

von Patient*innen schützen und gleichzeitig die Forschung fördern.  

Wie sollten Patienten*innen bzw. PO/SHO ihrer Meinung nach in die Verwendung von 

Sekundärdaten einbezogen werden? 

--------------------------------------------   Nächste Seite bitte beachten! ----------------------------------------------- 
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2. Unterthema: Breite Einwilligung
In der Gesundheitsforschung sind Daten wichtig, da sie viele Informationen über Patient*innen enth

ten. Diese Informationen werden in großen Datenbanken (beispielsweise in Krankenkassen oder d

Krebsregister) gespeichert und helfen Forschenden dabei, Krankheiten besser zu verstehen, Gesu

heitstrends zu analysieren und die Wirksamkeit von medizinischen Behandlungen zu überprüfen. 

mit Forschende die Daten von Patient*innen nutzen können, geben Patient*innen vor Studienbegi

eine Einwilligung. Diese Einwilligung bedeutet, dass die Patient*innen damit einverstanden sind, d

ihre Daten für die Forschung verwendet werden. Die „Breite Einwilligung“ (Broad Consent) ist ei

spezielle Art dieser Zustimmung, die allgemeiner und umfassender ist und es Forschenden ermöglic

die Daten für verschiedene Forschungszwecke zu nutzen. Wie stehen Sie aus der Perspektive Ihrer 

ganisation zur „Breiten Einwilligung“?  
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3. Unterthema: Aktive Mitgestaltung der Gesundheitsforschung
PO/SHO spielen eine zunehmend aktive Rolle in der Gestaltung der digitalen Gesundheitsforschung 

und -versorgung, beispielsweise bei der Entwicklung von Apps und Datenregistern. Diese Register, die 

von den Organisationen geleitet werden, führen Gesundheitsdaten ihrer Mitglieder für Forschungs-

zwecke auf individueller und freiwilliger Basis zusammen. So können PO/SHO aktiv an der Forschung 

teilhaben, die Selbstbestimmung ihrer Mitglieder stärken und die Digitalisierung im Gesundheitswesen 

vorantreiben.  

Welche Rolle können oder sollten PO/SHO aus der Perspektive Ihrer Organisation in der Gesundheits-

forschung einnehmen?  

--------------------------------------------   Nächste Seite bitte beachten! ----------------------------------------------- 
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4. Abschließende Frage 
Gibt es weitere Themen oder Anliegen, die für Ihre Organisation im Rahmen der digitalen 

Transformation der Gesundheitsforschung besonders wichtig sind?   
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