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Wie kann Datenschutz und die Informierung von Patient*innen
iiber die Nutzung ihrer Daten mit den Anforderungen der For-
schungspraxis vereinbart werden? Welche rechtlichen Unklar-
heiten gibt es bei der Nutzung von Daten fiir Forschungszwecke?
Wie steht es um Motivationen und gesellschaftliche Treiber fiir
die Erhebung von Gesundheitsdaten im privaten Leben? Gibt es
besonders vulnerable Gruppen fiir Datenmissbrauch und andere
nicht-intendierte Nebeneffekte von Gesundheitstracking? Und
wie kann man gesellschaftliche Diskussionen zu diesen Fragen
bei den betroffenen Patient*innen und Biirger*innen mit inno-
vativen Methoden, etwa kiinstlerischen Mitteln, anregen? Diese
und weitere Fragen stehen im Zentrum des Verbundprojekts
,DaDuHealth — Datenzugang und Datennutzung in der medizini-
schen Versorgung und im Bereich Gesundheit und Freizeit. Eine
ethische, rechtliche und soziale Analyse®, das von 2020-2023
vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF)
gefordert wird.

Die Zusammenfiihrung und Auswertung groer Mengen und
verschiedener Arten von Gesundheitsdaten fiir Forschungszwe-
cke verspricht, schwer erreichbare Probandengruppen zu inklu-
dieren, neue Erkenntnisse zu generieren und so eine bessere Ver-
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sorgung in vielen Bereichen zu ermdoglichen. Dabei fallen Ge-
sundheitsdaten sowohl im Kontext der klinischen Behandlung
von Patient*innen an als auch in zunehmendem Mafe durch so-
genannte Consumer-Health-Technologies (CHTs). Gemeint sind
hiermit so genannte Wearables wie Fitnesstracker, Blutzucker-
messgerite und Apps, die vielfiltige gesundheitlich relevante
Daten, etwa iiber korperliche Aktivitdt und psychisches Befin-
den sammeln.

Am 07. und 08. April 2022 fand die Konferenz ,,Privatsphire,
Datenschutz, Gemeinwohl: Ethische, rechtliche und soziale Her-
ausforderungen der Nutzung von Gesundheitsdaten fiir die For-
schung®, in der Triangel in Karlsruhe statt. Insgesamt rund 80
Teilnehmer*innen aus Wissenschaft und Gesellschaft fanden
sich vor Ort ein oder nutzten das hybride Format, um sich aus
Deutschland und einigen benachbarten Lindern zuzuschalten.

Am ersten Tag der Konferenz wurden ersten Ergebnisse des
Projekts vorgestellt und diskutiert. Svenja Wiertz vom Insti-
tut fiir Geschichte und Ethik der Medizin von der Universitit
Freiburg sprach iiber die informierte Einwilligung zur Daten-
freigabe fiir Forschungszwecke aus ethischer Perspektive und
betonte, dass fiir eine Abwigung der Vor- und Nachteile ver-
schiedener Einwilligungsformen die gesellschaftlichen Rahmen-
bedingungen entscheidend sei. Z. B. ist der sogenannte ,broad
consent® aus Sicht von Forschenden sehr vielversprechend, da
er weitreichende Nutzungsrechte fiir gespendete Daten einrdumt.
Ob diese Einwilligungsform aus Sicht der Datenspender*innen
auch ethisch akzeptabel ist, hingt jedoch u. a. von deren Fahig-
keiten ab, die moglichen Folgen ihrer Datenspende abzuschiit-
zen bzw. zu verstehen, sowie natiirlich von der Sicherheit der
Dateninfrastrukturen.

Martina Baumann vom Institut fiir Technikfolgenabschét-
zung und Systemanalyse (ITAS) des Karlsruher Instituts fiir
Technologie stellte eine Typologie von Nutzer*innen vor, die
dabei helfen soll, vulnerable Nutzergruppen und Risiken der
CHT-Nutzung in Abhingigkeit von psycho-sozialen Faktoren
und der Nutzungsweise zu beschreiben. Dies stelle einen wich-
tigen Schritt auf dem Weg zum Versténdnis und letztlich der Mi-
nimierung von Risiken der Nutzung von CHTs dar.

Zum Abschluss des ersten Konferenztages zeichnete Dirk
Helbing von der ETH Ziirich in einer Keynote ein recht dys-
topisches Bild einer Uberwachungsgesellschaft, die aufgrund zu
zaghafter Regulierungsbemiihungen die bedngstigenden Poten-
ziale emergierender Technologien nicht mehr zu bremsen ver-
moge. Diese Einschitzung erfuhr sehr regen Widerspruch aus
dem Publikum. Die Datenschutz-Grundverordnung sei eine gut
durchdachte und wirksame Mafinahme auch in Anbetracht zu-
kiinftiger Herausforderungen. Eine Reproduktion der techni-
schen Visionen aus dem Silicon Valley sei ethisch unter Umstédn-
den sogar bedenklich, da sie schlicht ein unrealistisches Bild zu-
kiinftiger Technologien zeichne, und damit eine Beschéftigung
mit ihren ethischen Implikationen eher erschwere. Aus Sicht der
Technikfolgenabschitzung ist das eine sehr interessante Kontro-
verse, die darauf verweist, dass das Thema Gesundheitsdaten
auch fiir einen Vision-Assessment-Ansatz, also die Untersu-
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Abb.1: Digitaler Austausch im ersten Workshop der Konferenz.
Quelle: Maria Maia

chung von Folgen und Bedeutungen von visiondren Technikzu-
kiinften, pridestiniert wire.

Am zweiten Tag der Konferenz konnten sich die Teilnehmen-
den an zwei Workshops beteiligen. Der erste befasste sich mit
ethisch-rechtlichen Fragestellungen und umfasste Beitréige von
Martin Boeker (TU Miinchen), Christoph Schickhardt (Univer-
sitdtsklinikum Heidelberg) und Fruzsina Molnar-Gébor (Hei-
delberger Akademie der Wissenschaften). Im Fokus standen
einerseits praktische Fragen (z. B. der Zeitbedarf und die da-
raus folgenden Kosten fiir informierte Einwilligungsprozesse)
und der Stand der Umsetzung des ,broad consent® in Kliniken.
Andererseits wurden auch grundsitzliche Fragen wie die ethi-
sche Vertretbarkeit einer sogenannten Opt-out-Losung (eine Ein-
willigung wird erst einmal als gegeben unterstellt und muss ak-
tiv zuriickgezogen werden) fiir die Datenspende aufgeworfen.
Jiingste Befragungsstudien, die eine hohe Datenspendenbereit-
schaft in der deutschen Bevolkerung aufzeigten, wurden als Ar-
gument hierfiir angefiihrt.

Beim zweiten Workshop, unter dem Titel ,,Consumer Health
Technologies: Nutzertypen, Gesellschaftliche Trends und Daten-
spende fiir die Forschung®, organisiert vom ITAS, diskutierten
CHT-Nutzer*innen und Expert*innen aus der Versicherungs-
branche, der Medizininformatik, der Soziologie, der Psycho-
logie und der ,Quantified-self‘-Bewegung in kleinen Gruppen
iiber Risiken und Potenziale der CHT-Nutzung.

Angezweifelt wurde, ob eine Unterscheidung von Nutzer*in-
nentypen, etwa die pragmatischen (zielorientierten) und die
enthusiastischen (spielerischen und technikbegeisterten) Nut-
zer*innen, wie sie in der sozialwissenschaftlichen CHT-Lite-
ratur oft vorgenommen wird, iberhaupt sinnvoll sei. Psycholo-
gische Mechanismen und der Kontext der Nutzung wiirden hier
komplett vernachlidssigt. Eine Typologisierung von Nutzer*in-
nen sei immer nur fiir spezifische (Forschungs-)Zwecke moglich.

Zudem lag der Fokus in den Gesprichen auf den Risken und
Nebenwirkungen der Nutzung von CHTSs, z. B. einer drohenden
Normierungsgefahr insbesondere im Zusammenhang mit So-
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cial Media und einer mangelhaften Nutzungskompetenz. Hier
sei eine Vermittlung durch Fachpersonal gefragt; das Arzt¥in-
nen-Patient*innen-Verhiltnis spiele eine wichtige Rolle. Ein
Losungsansatz wire, Risikogruppen durch einige Fragen beim
Start von Gesundheits- oder Fitness-Apps zu identifizieren, um
unterschiedliche Modi der App auswihlen oder in Form eines
Disclaimers auf die besonderen Risiken fiir die jeweiligen Nut-
zer*innen hinweisen zu konnen.

Als Treiber fiir die CHT-Nutzung wurden verbesserte Daten-
qualitdt, Digitalisierung, und die steigende Verfiigbarkeit von
Apps gesehen, aber auch die Leistungsgesellschaft. Ein gesell-
schaftlicher Trend wurde auch im gestiegenen Bewegungsman-
gel durch die Corona-Pandemie identifiziert, gepaart mit einem
erhohten Gesundheitsbewusstsein durch Informationsangebote
im Internet. Uber die Frage, ob es sich bei der CHT-Nutzung
vorwiegend um einen Trend der Datenerhebung oder auch der
Datenanalyse durch Nutzer*innen handelt, also biirgerwissen-
schaftliche Elemente stark auftreten, herrschte Uneinigkeit bei
den Diskutierenden.

Im Hinblick auf die Verwendung von Daten fiir Forschungs-
zwecke war den Teilnehmenden die Mitbestimmung und In-
formierung iiber Verwendungszwecke ein wichtiges Anliegen.
Der Gemeinwohlnutzen miisse geklirt sein, ehe Daten gesam-
melt wiirden. AuBerdem miissten Patient*innen stirker an Ent-
scheidungen zur Datennutzung beteiligt werden, etwa durch so
genannte ,use and access committees‘. Akteur*innen des Ge-
sundheitswesens betonten, wie wichtig es sei, Datensilos (ins-
besondere bei CHT-Herstellern) zu vermeiden und Zugang zu
Daten fiir alle Akteur*innen mit begriindeten Interessen zu er-
moglichen.

Kontrovers diskutiert wurde das Verstidndnis von Solidaritét
im Gesundheitswesen. Einerseits konnten CHT-Daten-basierte
Bonusprogramme die Selbstfiirsorge als Element solidarischen
Handelns stirken. Andererseits wurde von den Teilnehmenden
ein schmaler Grat zwischen Selbsterméchtigung und Zwang zur
Privention identifiziert, was umso problematischer ist, da Ge-
sundheit eine starke soziale, also nicht willentlich verinderbare
Komponente habe. Aus praktischer Sicht sollte ferner bedacht
werden, dass Krankenkassen-Bonusprogramme moglicherweise
nicht die Zielgruppe erreichen (wenig aktive Versicherte), son-
dern diejenigen, die ohnehin Fitnesstracker nutzten. Fiir Kassen
wire es insofern interessant herauszufinden — und hier schloss
sich der Kreis zum Thema der Nutzertypen wieder — welche
Versichertengruppen nicht erreicht werden, welche aber profi-
tieren konnten.

Weitere Informationen

https://www.itas.kit.edu/projekte_baum20_daduhealth.php
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