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Uberblick

Wie neutral und unabhangig sollen Datentreuhé&nder sein?
Gesundheit — fir mehr Forschung

Produktpasse — fur mehr Nachhaltigkeit
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Alternativen zu den etablierten Datenplattformen tun
sich schwer

Vielfaltige Hurden flr Datenteilen durch Aktuelle Regulierungsvorhaben bzw.
Unternehmen und Individuen: -vorschlage verscharfen das Problem

Freiwillig: + DEK: Qualitatsstandards, Zertifizierungs- und
Uberwachungssystem, idealerweise
gemeinwohlorientierte Stiftungen
Geschaftsgeheimnisschutz « vzbv: ,unabhangig, neutral und ohne ein
wirtschaftliches Eigeninteresse an der

. Verwertung der im Auftrag der Verbraucher

mangelnde Anreize verwalteten Daten”

. .. + DGA: institutionelle Trennung von
Bereitstellung, Vermittlung und Nutzung von
Daten

« TTDSG: ,von Unternehmen als unabhangige

Stiftung organisierte Einrichtungen®

» Datenschutz

fehlende Kontrolimdglichkeiten

Was ist eigentlich mit Datenzugangsrechten?
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Neutralitatsanforderungen sind oft zu allgemein und zu
eng gefasst

,Macht nichts* ,Macht was*
mit den Daten mit den Daten
Was die —

Datentreuhand ,Datenspeicher* ~ Verwaltung Sicherstellung Pseudonymisierung/Bere'tSte”UHQ

mit Daten macht Datenzugang Datenqualitat Anonymisierung Di;gﬁgzzse
,Verdient nicht“ YS€ | Verdient“ an
an den Daten den Daten
Wie die —
Datentreuhand ohne Geschaftsmodell datenmengenunabhangig datenmengenabhéngig

monetarisiert

Auch unproblematische Dateninter- Auch unproblematische PIMS
mediare ,machen etwas" mit Daten verdienen an Datenfliissen
o””m % of
/ A Home Connect polypoly.org
% H Plus
N 44 BITS z digi.me

a Tony's Open Chain
..flir 100% sklavenfreie Schokolade.

oxer Q Streng vertraulich



Regulierung sollte zusatzlichen Birden Anreize
gegenlberstellen: Gesundheit

Potenziale Vorschlag: Regelung von
. verbesserte Diagnose, z.B. Datentreuhandern fur medizinische
Zusammenhange zwischen Krankheiten ~Daten, die einen Erlaubnistatbestand
« verbesserte Therapie, z.B. fir die Datenverarbeitung fir
,personalisierte” Medizin medizinische Forschung schafft
Risiken

« Zertifizierung IT-Sicherheit

» Beschneidung des Privaten » Ausgestaltung des Datenzugangs mit
 selbstzensierendes Verhalten Federated Learning, Aggregierung,
 Diskriminierung durch Versicherungen Pseudonymisierung
oder Werbeunternehmen * Begrenzung des Datentreuhand-Status
» Fehldiagnose/-therapie bei und Datenzugangs auf Unternehmen
Verwechslung Korrelation/Kausalitat ohne Versicherungs- oder

Werbeaktivitaten

oxer Q Streng vertraulich



Es gibt bereits einige Dienste, die das Teilen von
Gesundheitsdaten ermadglichen

« Vertrauliches Datenteilen » Brauchen wir mehr Anspriche auf

«  Federated Learning, z.B. apheris Datenzugang?

« Data-clean rooms, z.B. decentriq » Européischer Gesundheitsdatenraum
 Pseudonymisierung, z.B. « Wer darf den Nutzen der Daten bzw.
Bundesdruckerei Datennutzung abschdpfen?

Szenario 1: Eigennutz ) o .
Der wahrgenommene Mehrwert einer Einwilligung ist oft

I sehr limitiert; viele Menschen sind grundséatzlich
interessiert, Daten Uber ihre Gesundheit zum eigenen
Nutzen oder dem anderer zu teilen.

ohne Zustimmung

mit Zustimmung

Szenario 2: Nutzen fiir andere
Quelle: Dohmen, Schmelz (2021), ,Datenschutz in der

] (Corona-)Krise: Selbstbestimmung und Vertrauen im Fokus

— Policy Paper*

ohne Zustimmung

mit Zustimmung
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Produktpasse konnen ein Treiber fur mehr
Nachhaltigkeit in Wertschopfungsketten werden

« Datenteilen entlang von * Nicht mehr Restriktionen nétig oder
Wertschépfungsketten bisher oft sinnvoll
zurickhaltend «  Wie Produktdatenteilen und
« Grol3es Potenzial durch eine Transparenz fordern?
starkere Wiederverwendung von - Staatliche Beschaffungspolitik
Ressourcen - Anforderungen an
. Herausforderungen: Nachhaltigkeitsreporting
« Kartellrechtliche Klarheit

 hoher administrativer Aufwand
 schwer abzuschatzender Mehrwert
* Risiko Zersplitterung

%@f@ @1

Germany
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