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Überblick

Wie neutral und unabhängig sollen Datentreuhänder sein?

Gesundheit – für mehr Forschung

Produktpässe – für mehr Nachhaltigkeit
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Alternativen zu den etablierten Datenplattformen tun 

sich schwer
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Vielfältige Hürden für Datenteilen durch 

Unternehmen und Individuen:

Freiwillig:

• Datenschutz

• Geschäftsgeheimnisschutz

• fehlende Kontrollmöglichkeiten

• mangelnde Anreize

• …

Was ist eigentlich mit Datenzugangsrechten?

Aktuelle Regulierungsvorhaben bzw. 

-vorschläge verschärfen das Problem

• DEK: Qualitätsstandards, Zertifizierungs- und 

Überwachungssystem, idealerweise 

gemeinwohlorientierte Stiftungen

• vzbv: „unabhängig, neutral und ohne ein 

wirtschaftliches Eigeninteresse an der 

Verwertung der im Auftrag der Verbraucher 

verwalteten Daten“

• DGA: institutionelle Trennung von 

Bereitstellung, Vermittlung und Nutzung von 

Daten

• TTDSG: „von Unternehmen als unabhängige 

Stiftung organisierte Einrichtungen“



Neutralitätsanforderungen sind oft zu allgemein und zu 

eng gefasst
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Auch unproblematische Dateninter-

mediäre „machen etwas“ mit Daten
Auch unproblematische PIMS 

verdienen an Datenflüssen

„Macht nichts“ 

mit den Daten

„Macht was“ 

mit den Daten

„Datenspeicher“ Sicherstellung 

Datenqualität
Pseudonymisierung/ 

Anonymisierung

Bereitstellung 

Ergebnisse 

Datenanalyse

datenmengenunabhängig datenmengenabhängigohne Geschäftsmodell

Verwaltung 

Datenzugang

Was die 

Datentreuhand 

mit Daten macht

Wie die 

Datentreuhand 

monetarisiert

„Verdient“ an 

den Daten
„Verdient nicht“ 

an den Daten



Regulierung sollte zusätzlichen Bürden Anreize 

gegenüberstellen: Gesundheit
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Potenziale

• verbesserte Diagnose, z.B. 

Zusammenhänge zwischen Krankheiten

• verbesserte Therapie, z.B. 

„personalisierte“ Medizin

Risiken

• Beschneidung des Privaten

• selbstzensierendes Verhalten

• Diskriminierung durch Versicherungen 

oder Werbeunternehmen

• Fehldiagnose/-therapie bei 

Verwechslung Korrelation/Kausalität

Vorschlag: Regelung von 

Datentreuhändern für medizinische 

Daten, die einen Erlaubnistatbestand

für die Datenverarbeitung für 

medizinische Forschung schafft

• Zertifizierung IT-Sicherheit

• Ausgestaltung des Datenzugangs mit 

Federated Learning, Aggregierung, 

Pseudonymisierung

• Begrenzung des Datentreuhand-Status 

und Datenzugangs auf Unternehmen 

ohne Versicherungs- oder 

Werbeaktivitäten

Quelle: Dohmen, Schmelz (2021), „Datenschutz in der (Corona-)Krise: 
Selbstbestimmung und Vertrauen im Fokus – Policy Paper“



Es gibt bereits einige Dienste, die das Teilen von 

Gesundheitsdaten ermöglichen
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• Vertrauliches Datenteilen

• Federated Learning, z.B. apheris

• Data-clean rooms, z.B. decentriq

• Pseudonymisierung, z.B. 

Bundesdruckerei

• Brauchen wir mehr Ansprüche auf 

Datenzugang?

• Europäischer Gesundheitsdatenraum

• Wer darf den Nutzen der Daten bzw. 

Datennutzung abschöpfen?

Der wahrgenommene Mehrwert einer Einwilligung ist oft 

sehr limitiert; viele Menschen sind grundsätzlich 

interessiert, Daten über ihre Gesundheit zum eigenen 

Nutzen oder dem anderer zu teilen.

Quelle: Dohmen, Schmelz (2021), „Datenschutz in der 

(Corona-)Krise: Selbstbestimmung und Vertrauen im Fokus 

– Policy Paper“



Produktpässe können ein Treiber für mehr 

Nachhaltigkeit in Wertschöpfungsketten werden
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• Datenteilen entlang von 

Wertschöpfungsketten bisher oft 

zurückhaltend

• Großes Potenzial durch eine 

stärkere Wiederverwendung von 

Ressourcen

• Herausforderungen:

• hoher administrativer Aufwand

• schwer abzuschätzender Mehrwert

• Risiko Zersplitterung

• Nicht mehr Restriktionen nötig oder 

sinnvoll

• Wie Produktdatenteilen und 

Transparenz fördern?

• Staatliche Beschaffungspolitik

• Anforderungen an 

Nachhaltigkeitsreporting

• Kartellrechtliche Klarheit
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