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Innovationen im
Gesundheitsinformations-
bereich sind immer sozio-

technisch!

Das Design von Daten, 
Methoden und Infrastrukturen

beinhaltet unzählige
Entscheidungen – auch über

soziale Gerechtigkeit, 
Machtverhätnisse, und 

Befugnisse. 



Colloquium
Zusammenkunft zur Erörterung bestimmter Probleme



data for social good



public health needs real data



#datapolitics



Privatisierung Verstaatlichung



Bildquelle: https://medium.com/@richardameyer/the-digital-health-mirage-ae2a9afb069b



Digitale Souveränität
Souverän ist, wer entscheiden kann, und 
digitale Souveränität bedeutet dann, selbst 
über die Verwendung der eigenen Daten 
entscheiden zu können.

Max-Otto Baumann (2015): Privatsphäre als neues digitales Menschenrecht? Ethische Prinzipien und aktuelle Diskussionen. Diskussionsbeitrag für das Deutsche Institut für Vertrauen und Sicherheit im Internet (DIVSI), S. 32.



Wem gehören 
die Daten?



Soziale
Datenmarktwirtscha2?

Stärkung• der europäischen Digitalwirtscha6
Hemmnisse• durch den Datenschutz aus dem Weg
räumen
Bessere• Services durch verantwortungsvolle
Datenweitergabe
Zer?fizierung• von Datenunternehmen / data 
brokers
Datenweitergabe• ausserhalb Europas?
KonsumentInnenrechte• stärken?
Sozialpartner• einbinden

• ?

https://netzpolitik.org/2018/merkel-in-davos-initiative-neue-soziale-datenmarktwirtschaft/

„Die Europäer haben
sich noch nicht rich3g
entschieden, wie sie
mit Daten umgehen
wollen.“



#data (over) protection?



Verarbeitung Personenbezogener Daten

Die Verarbeitung personenbezogener Daten, aus denen die rassische 
und ethnische Herkunft, politische Meinungen, religiöse oder 
weltanschauliche Überzeugungen oder die 
Gewerkschaftszugehörigkeit hervorgehen, sowie die Verarbeitung von 
genetischen Daten, biometrischen Daten zur eindeutigen 
Identifizierung einer natürlichen Person, Gesundheitsdaten oder Daten 
zum Sexualleben oder der sexuellen Orientierung einer natürlichen 
Person ist untersagt.

Artikel 9 Abs 1 DSGVO

https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/HTML/?uri=CELEX:32016R0679&from=DE



•Das Recht des Einzelnen, der Einzelnen, 
grundsätzlich selbst über die Preisgabe und 
Verwendung seiner personenbezogenen
Daten zu bestimmen.  (DSGVO, Art. 8 EU 
Grundrechtscharta).

•Der Datenfluss sollte zu jederzeit transparent 
sein. 

Informationelle Selbstbestimmung



Was sind „Gesundheitsdaten“?

Der Begriff der Gesundheitsdaten ist sehr weit. ErwG 35 beschreibt diese wie folgt:

Zu den personenbezogenen Gesundheitsdaten sollten alle Daten zählen, die sich auf den 
Gesundheitszustand einer betroffenen Person beziehen und aus denen Informationen über den 
früheren, gegenwärtigen und künftigen körperlichen oder geistigen Gesundheitszustand der 
betroffenen Person hervorgehen. Dazu gehören auch Informationen über die natürliche Person, die 
im Zuge der Anmeldung für sowie der Erbringung von Gesundheitsdienstleistungen im Sinne der 
Richtlinie 2011/24/EU des Europäischen Parlaments und des Rates für die natürliche Person erhoben 
werden, Nummern, Symbole oder Kennzeichen, die einer natürlichen Person zugeteilt wurden, um 
diese natürliche Person für gesundheitliche Zwecke eindeutig zu identifizieren, Informationen, die 
von der Prüfung oder Untersuchung eines Körperteils oder einer körpereigenen Substanz, auch aus 
genetischen Daten und biologischen Proben, abgeleitet wurden, und Informationen etwa über 
Krankheiten, Behinderungen, Krankheitsrisiken, Vorerkrankungen, klinische Behandlungen oder 
den physiologischen oder biomedizinischen Zustand der betroffenen Person unabhängig von der 
Herkunft der Daten, ob sie nun von einem Arzt oder sonstigem Angehörigen eines 
Gesundheitsberufes, einem Krankenhaus, einem Medizinprodukt oder einem In-Vitro-Diagnostikum 
stammen.

https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/HTML/?uri=CELEX:32016R0679&from=DE



Wann dürfen diese Daten verarbeitet 
werden?
Die Verarbeitung dieser Daten kann nur unter sehr einschränkenden Voraussetzungen erfolgen, die 
in Artikel 9 Abs 2 DSGVO definiert sind: 

• (a) ausdrückliche Einwilligung (außer dies ist nach dem Unionsrecht oder dem Recht des 
Mitgliedstaates nicht zulässig)

• (b) arbeitsrechtliche oder sozialversicherungsrechtliche oder sozialschutzrechtliche 
Notwendigkeit

• (e) offensichtlich von der betroffenen Person öffentlich gemachte personenbezogene Daten
• (f) Verarbeitung zur Geltendmachung, Ausübung oder Verteidigung von Rechtsansprüchen oder 

bei Handlungen der Gerichte im Rahmen ihrer justiziellen Tätigkeit
• (h) Gesundheitsvorsorge, Arbeitsmedizin, Beurteilung der Arbeitsfähigkeit medizinische 

Diagnostik, Versorgung oder Behandlung im Gesundheits- oder Sozialbereich oder die Verwaltung 
von Systemen und Diensten im Gesundheits- oder Sozialbereich

https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/HTML/?uri=CELEX:32016R0679&from=DE



Wo sind diese
Daten jetzt?
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Welche Optionen haben wir nun?
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Individuelle Ebene
Quantified Self, Personal Data Store
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Personal Data Store PDS

https://link.springer.com/content/pdf/bfm%3A978-3-319-71970-2%2F1.pdf



Gemeinschaftliche Ebene
Sage Bionetworks, Elixir, Smart4Health 



http://sagebionetworks.org/





https://www.smart4health.eu



Gesellschaftliche Ebene
Welche Rolle kann und soll der Öffentliche Sektor spielen?

?



Brücken Gesundheitssystem – Wissenschaft - Industrie

https://www.academyhealth.org/events/site/2019-health-datapalooza



Neue Handlungspielräume – wer entscheidet?

Menschen

NGOs
Starker 

Datenschutz
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Rahmen
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Sozial-
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Beispiele:
• Open Access und Open Data Mandate
• Forschungsorganisationsgesetz -

Registerforschung

• None of your business NOYB
• Digitale Grundrechte

• Partizipative Gesundheitsforschung
• LBG CRIS und Idea Labs

• Analyse Entwicklung des Österreichischen 
Gesundheitssystems

• Epidemiologie

#datapolitics


