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i m p r e s s u m

i n h a l t

Die Personalisierung der Medizin funktio-
niert nur in der engen Verzahnung von Be-
handlung und Forschung im Forschungs-
verbund. Dabei muss zwischen den Per-
sönlichkeitsrechten der Patienten und der 
Forschungsfreiheit abgewogen werden.  
Zu einer ausgewogenen Lösung gehören 
ein Datenschutzkonzept, das informatio-
nelle Gewaltenteilung, Anonymisierung 
oder Pseudonymisierung von Daten vor-
sieht, und eine grösstmögliche Transpa-
renz gegenüber der Öffentlichkeit.

Personalisierte 
Medizin und  
Datenschutz

Für viele Krankheiten stellt die personali-
sierte Medizin Therapien in Aussicht, die 
wirkungsvoller und zugleich schonender 
als die bisherigen Behandlungsmethoden 
sind. Im Umgang mit genetischen Biomar-
kern stellen sich aus Datenschutz-Sicht 
besonders grosse Herausforderungen.

Wenn Medizin es 
persönlich nimmt

Der «personalisierte Medizin» wird ein 
grosses Potential in der medizinischen 
Forschung und Behandlung attestiert. 
Ebenso gross sind die gesellschaftlichen, 
rechtlichen und ethischen Herausforde-
rungen.

Daten als Medizin  
– das neue 
Paradigma
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Der Europäische Gerichtshof für Men-
schenrechte hat zwei Urteile zum Zugang 
der Öffentlichkeit zu Informationen gefällt. 
Die Autorin begrüsst, dass ein supranatio-
nales Gericht anerkennt, wie wichtig Zu-
gangsrechte für individuelle Entscheidun-
gen in Verbindung mit wichtigen öffentli-
chen oder privaten Angelegenheiten ist.

Government- 
secured  
transparency

r e p o r t
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von Bruno Baeriswyl

cartoon 
von Reto Fontana� Seite 89

Nur wenige scheinen das EuGH-Urteil vom 
13. Mai 2014 in der Rechtssache 
C-131/12 gelesen zu haben. Nur so ist 
erklärbar, weshalb plötzlich eine Debatte 
um das «Recht auf Vergessen» losgetreten 
wurde. Das Urteil hat einen viel brisante-
ren Kern, der Google zu Recht beunruhi-
gen dürfte und den Google am liebsten 
dem Vergessen überlassen möchte …

Google auf den 
Leim gekrochen

Über welche Ansprüche verfügen die von 
einer fehlerhaften Auftragsdatenbearbei-
tung Betroffenen und welche Rechtsmittel 
stehen ihnen zur Geltendmachung ihrer 
Ansprüche zur Verfügung? Um die Beant-
wortung dieser beiden Fragen geht es im 
vorliegenden zweiten Teil der Artikelreihe 
«Auftragsdatenbearbeitung nach Art. 10a 
DSG».

Auftragsdaten
bearbeitung –  
zum Zweiten

Wo wird das Öffentlichkeitsprinzip neu 
eingeführt? Wo sucht ein Kanton schon 
wieder eine Datenschutz- und Öffentlich-
keitsbeauftragte? Wo ist fast die Hälfte 
aller Befragten der Meinung, Datenschutz 
müsse in der öffentlichen Diskussion noch 
mehr thematisiert werden? 

Aus den Daten-
schutzbehörden
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Gesünder leben dank 
sozialen Netzen?
Soziale Medien verändern die Rolle von Patientinnen und Patienten in 
medizinischer Forschung und Therapie

Soziale Medien erlauben neue 
Formen der Kooperation zwi-
schen Patienten, Ärzten und 
Forschern. Das verändert die 
Medizin grundlegend.

 Einst war das Internet in erster Linie eine 
riesige Plattform für Informationen, in 
denen man endlos stöbern konnte. Der 

Informationsfluss war gerichtet: von Anbietern 
zu den Konsumente von Webinhalten. Doch das 
Aufkommen der sozialen Medien hat das Inter-
net um eine entscheidende Dimension erwei-
tert: Es ist zu einem Ort des Austauschs von 
Informationen aller Art geworden, in denen 
bestehende Beziehungen zwischen Menschen 
eine neue Form erhielten oder gar erst geschaf-
fen wurden. Zudem erhalten die Anbieter von 
Informationen ein Feedback, das seinerseits 
Gegenstand einer öffentlichen Wahrnehmung 
ist – beispielsweise in Form der Kommentar-
funktion auf Medienportalen. Das Internet wur-
de damit zu einer Infrastruktur für die Bezie-
hungspflege, in der Menschen zuweilen die 
privatesten Dinge preisgeben. 

Wichtig ist zudem, dass das Internet nicht 
mehr als grosses Netzwerk von «klassischen» 
Computern verstanden werden kann. Vielmehr 
nehmen Art und Zahl technischer Gerätschaf-
ten zu, die unterschiedlichste Arten von Infor-
mationen digital erfassen und damit ihren Aus-
tausch enorm erleichtern. Das betrifft nicht nur 
Bild- und Audiodateien, sondern beispielswei-
se auch Lokalisationsdaten.

«You are your data»
Diese zwei Entwicklungsströme – soziale 

Medien im Verbund mit Technologien für die 
digitale Erfassung unterschiedlichster Informa-
tionen – betreffen natürlich auch Daten, die 
direkt oder indirekt mit der Gesundheit oder 
Krankheiten von Menschen zu tun haben. Im 
Verbund mit neuen technischen Möglichkeiten 

der Selbsterfassung dank immer billiger wer-
denden Sensoren aller Art erleben wir derzeit 
den Beginn einer Entwicklung, welche die Me-
dizin tiefgreifend verändern könnte. 

Das augenfälligste Beispiel dieser Entwick-
lung ist eine Bewegung, die sich Quantified Self 
nennt und deren Mitglieder dank allerlei Gad-
gets aufzeichnen, wie oft sie sich bewegen, wie 
gut sie schlafen oder wie viele Kalorien sie zu 
sich nehmen. Der Autor und Journalist David 
Pescovitz formulierte dazu 2009 in einem Blog-
Beitrag das passende Mantra der Bewegung: 
«You are your data». Ausgetauscht unter Nut-
zung sozialer Medien werden diese Daten na-
türlich auch – und es braucht wenig Fantasie, 
um ihre Relevanz für gesundheitspolitische 
Fragestellungen zu erkennen. Beispielsweise 
ist in der Präventionsforschung wohlbekannt, 
dass körperliche Bewegung den weitaus besten 
Schutz gegen den Herzinfarkt bildet. Entspre-
chend könnte eine Krankenkasse eine Zusatz-
versicherung anbieten, wonach im Tausch für 
Bewegungs- und Fitnessdaten Rabatte angebo-
ten werden. Dass sich bei derartigen Angeboten 
Fragen der Privatsphäre und des Datenschutzes 
stellen, steht wohl ausser Zweifel. In einem 
analogen Szenario bieten Autoversicherungen 
in Grossbritannien – und neuerdings auch in 
der Schweiz – Junglenkern die Möglichkeit an, 
einen Drive Recorder im Auto zu installieren. 
Dieser Fahrtenschreiber ermittelt das Fahrver-
halten inklusive Beschleunigung, Bremsmanö-
ver, riskante Fahrweise in Kurven und Zeitpunkt 
der Fahrt laufend an eine Zentrale. Junglenker, 
die eine solche Box installiert haben, fahren 
vorsichtiger, denn sie bekommen über Internet-
portale Rückmeldungen zu ihrer Fahrweise, was 
sich auch auf die Versicherungsprämie aus-
wirkt. 

Doch es wäre falsch, diese Entwicklung nur 
unter der Perspektive des Datenschutzes zu 
betrachten. Kevin Kelly, ein Protagonist der 
Quantified Self-Bewegung, schreibt: «Solange 
wir etwas nicht messen können, können wir es 
auch nicht verbessern.» So gesehen ergeben 
sich gerade im Fall chronischer Krankheiten für 

Markus Christen, 
Dr. sc. ETH,  
Senior Research 
Fellow, UFSP 
Ethik, Universität 
Zürich, Zürich 
christen@ 
ethik.uzh.ch

Effy Vayena, PhD, 
Senior Research 
Fellow, Institut für 
Biomedizinische 
Ethik, Universität 
Zürich, Zürich 
vayena@ 
ethik.uzh.ch
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Patienten neue Möglichkeiten, mit den eigenen 
Beschwerden umzugehen. Das Wohlbefinden 
von Diabetikern beispielsweise hängt von vielen 
Faktoren wie Ernährung, Bewegung, oder Art 
der Medikation ab, deren Zusammenspiel im 
einzelnen Patienten die optimale medikamen-
töse Strategie bestimmt. Die Erfassung dieser 
individuellen Muster gepaart mit dem Aus-
tausch dieser Erfahrungen auf sozialen Netzen 
ist wohl ein Paradebeispiel von Empowerment – 
Strategien und Massnahmen, die den Grad an 
Autonomie und Selbstbestimmung im Leben 
von Menschen erhöhen. Die amerikanische 
Forscherin Anne Wright von der Carnegie Mel-
lon University hat am eigenen Leibe erlebt, wie 
sie mittels Selbstmessung und Austausch mit 
anderen Betroffenen Gesundheitsbeschwerden 
erfolgreich angehen konnte. Auf ihrer Website1 
bietet sie deshalb Instrumente an, um Daten 
über sich selbst effizient erfassen und visuali-
sieren zu können.

Formen sozialer Medien 
im Gesundheitsbereich
Die hier skizzierte Quantified-Self-Bewe-

gung ist eine von mehreren Entwicklungen, die 
massgeblich von sozialen Medien geprägt wer-
den und sowohl die Therapie von Krankheiten 
wie auch die medizinische Forschung beein-
flussen. Das Internet eröffnet zahlreiche Wege, 
wie gesundheitlich relevante Informationen 
erfasst und nutzbar gemacht werden: 
n  Die Suche nach Informationen – die Eingabe 
bestimmter Schlüsselwörter auf den Suchmas-
ken – kann Rückschlüsse auf die Häufigkeit 
von Krankheiten geben. Das bekannteste Bei-
spiel ist Google Trends, ein von Google angebo-
tener Service, der die Häufigkeit bestimmter 
Suchbegriffe relativ zur Gesamtzahl der Suchen 
in einer bestimmten Region erfasst. Bereits vor 
fünf Jahren hat ein Team um den Google-For-
scher Jeremy Ginsberg gezeigt, dass sich damit 
der Verlauf einer Grippeepidemie ermitteln 
lässt2. Allerdings haben jüngste Untersuchun-
gen Zweifel an der Aussagekraft dieses Instru-
ments geweckt.
n  Informationen, die auf sozialen Netzen wie 
Facebook oder sozialen Medien wie Twitter 
verbreitet werden, können mittels data mining 
aggregiert werden, um beispielsweise Muster 
im Vorkommen verschiedener Krankheitsmerk-
male zu erkennen. Der Schweizer Forscher 
Marcel Salathé plädiert diesbezüglich für eine 
«digitale Epidemiologie», um die Dynamik von 
Krankheiten besser verstehen zu können3. Als 
Anwendungsbeispiel nennt er eine «web-based 
pharmacovigilance», mit der unerwünschte 
Kombinationswirkungen von Medikamenten 

schneller erfasst werden könnten als mittels 
konventioneller Studien.
n  Soziale Medien erlauben es Forschern, ein-
facher Kontakt zu Probanden zu knüpfen und 
diesen auch über längere Zeit hinweg zu unter-
halten. Ein bekannter, vorab von Psychologen 
und Soziologen benutzter Dienst ist Amazon 
Mechanical Turk. Hierbei handelt es sich um 

einen von Amazon bereitgestellten Service, bei 
dem «requester» bestimmte einfache Arbeits-
leistungen, die von automatisierten Systemen 
kaum bewältigbar sind (z.B. Sortieren von Fo-
tografien), anbieten. Die «worker» erledigen 
diese Arbeit und werden im Akkord bezahlt. 
Dieser Dienst wurde vor einigen Jahren von 
Forschern als Quelle für Versuchspersonen vor-
ab für umfragebasierte Studien entdeckt, zumal 
ein demografisch vielfältiger Probandenpool 
zugänglich ist – allerdings sind US-Amerikaner 
deutlich in der Mehrheit.
n  Patientenspezifische Angebote wie z.B. Cure
Together oder PatientsLikeMe erlauben es Be-
troffenen, sich über eigene gesundheitliche 
Probleme sowie möglichen Therapieansätzen 
auszutauschen. Diese Beispiele werden nach-
folgend noch genauer besprochen.

Natürlich sind weiterhin die klassischen 
Informationsportale und kommerziellen Anbie-
ter von Bedeutung, die ebenfalls soziale Medien 

K u r z & b ü n d i g

Zwei Entwicklungen sind relevant, um die Bedeutung sozialer Me-
dien für die personalisierte Medizin abzuschätzen: Zum einen 
transformieren die sozialen Medien das Internet zu einem Instru-
ment für den Aufbau und die Pflege von Beziehungen. Zum anderen 
stehen zunehmend Instrumente zur Verfügung, um gesundheitsre-
levante Daten auf einfache Weise zu generieren und zu digitalisieren. 
Augenfällige Beispiele für diese Entwicklung sind die Quantified-
Self-Bewegung, in der Personen gesundheitsrelevante Daten selbst 
erfassen, auswerten und teilen, sowie die «patientenzentrierte 
Forschung», in der die Konzeption und die Umsetzung medizinischer 
Forschung massgeblich von Patientenseite geprägt werden. Die sich 
dabei stellenden ethischen Fragen gehen über den klassischen 
Datenschutz – also z.B. Schutz vor Diskriminierung – hinaus. The-
matisiert werden müssen auch die Ausgestaltung der Beziehungen 
wie etwa neue Modelle der informierten Zustimmung sowie neue 
Formen der Begleitung und Kontrolle selbstorganisierter Forschung.

Die Quantified Self-Bewegung ist massgeblich 
von sozialen Medien geprägt und beeinflusst 
sowohl die Therapie von Krankheiten wie 
auch die medizinische Forschung.
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für die Propagierung ihres Angebotes nutzen. 
Relevant sind hier insbesondere Anbieter von 
diagnostischen Dienstleistungen, damit Patien
ten selbst gesundheitsrelevante Informationen 
über sich ermitteln können, ohne zuvor einen 
Arzt besucht zu haben. 

Kontrovers diskutiert werden hier insbeson-
dere die Direct-to-consumers(DTC)-Gentests, 
also die Ermittlung eines genetischen Profils 
ohne vorgängige genetische Beratung oder me-
dizinische Indikation. Eine Kernfrage ist, ob die 

Nutzer solcher Dienstleistungen den probabi-
listischen Charakter der ermittelten Information 
korrekt einschätzen können. Juristisch gesehen 
widerspricht die Durchführung eines solchen 
Tests ohne Beratung dem im April 2007 in 
Kraft getretenen Gesetz über genetische Unter-
suchungen beim Menschen, so dass sich be-
reits 2009 die Schweizerische Gesellschaft für 
Medizinische Genetik sehr kritisch gegenüber 
diesen Tests ausgesprochen hatte. 

Allerdings lässt sich die Nutzung ausländi-
scher Angebote nicht verhindern, und gemäss 
Presseberichten sollen bereits mehrere hun-
derttausend Schweizer entsprechende Tests 
durchgeführt haben. Deshalb wird derzeit vom 
Gesetzgeber erwogen, DTC-Gentests unter kon-
trollierten Bedingungen auch in der Schweiz 
zuzulassen4. Für unsere Thematik interessant 
ist hierbei, dass offenbar eine recht hohe Be-
reitschaft der Nutzer solcher Tests besteht, die 
Ergebnisse der Forschung zugänglich zu ma-
chen5.

Hin zur «patientengetriebenen 
Forschung»
Die Nutzung von Gentests, die via Internet 

direkt und unter Ausschaltung des ärztlichen 
«Mittelsmanns» zu den Konsumenten gelan-
gen, ist derzeit das am breitesten diskutierte 
Beispiel einer umfassenden Umwälzung des 
Verhältnisses zwischen Arzt bzw. Forscher und 
Patient. In dieser durch die sozialen Medien 
moderierten und teilweise auch erst ermögli-
chen Selbstorganisation von Betroffenen so-
wohl hinsichtlich der Generierung medizinisch 
relevanter Daten – ob nun mittels Gentests oder 
durch «Selbstquantifizierung» – als auch des 
Austauschs dieser Informationen liegt eine 
grosse Herausforderung für die Medizin. Dies 

ist beileibe nicht nur kritisch zu sehen, denn 
es ermöglicht auch eine Neubestimmung des 
Verhältnisses dieser Partner. 

Zur Beschreibung dieser Enzwicklung im 
Bereich Forschung sind hierfür in den letzten 
Jahren die Schlagworte «participant-centered 
initiatives» oder «participant-led research» auf-
gekommen. Sie charakterisieren eine For-
schung, die durch folgende vier Eigenschaften 
geprägt ist6:
n  durch eine neue Form der Anbahnung einer 
Beziehung zwischen Forschenden und Teilneh-
menden;
n  durch die Bereitstellungen von Dienstleistun-
gen für die Datenerfassung (z.B. Gentests) und 
Vernetzung zwischen den Betroffenen;
n  durch die Etablierung eines dauernden Dia-
logs, z.B. hinsichtlich der Erteilung von Zustim-
mung für bestimmte Forschungen, und
n  durch Gewährung von Eigeninitiative und 
Datenkontrolle durch die Betroffenen.

Derzeit existieren bereits einige Anbieter –
staatliche Gesundheitsinstitutionen, Unterneh-
men und Non-Profit-Organisationen – die mit-
tels sozialer Medien eine stärkere Einbindung 
der Patienten in der medizinischen Forschung 
und Therapie anstreben. Der Kasten zeigt auf 
dieser Seite einige Beispiele.

B e i s p i e l e  s o z i a l e r  M e d i e n 
f ü r  F o r s c h u n g s z w e c k e

n  23andMe (USA; <https://www.23andme. 
com/research>) ist der Forschungsbereich 
des Unternehmens 23andMe, einem Anbieter 
von Direct-to-consumer-Gentests. Hier kön-
nen Personen die Resultate ihres Gentests 
für die Forschung zugänglich machen.
n  CHRIS (Italien; <http://www.chrisstudy.it>) 
ist eine Plattform für das Management der 
Zustimmung von Patienten für die Nutzung 
ihrer Gesundheitsdaten in Südtirol.
n  PatientsLikeMe (USA; <http://www.patients 
likeme.com>) ist eine Plattform, auf der Pa-
tienten ihre Befunde austauschen können 
und sich in Forschungsprojekte integrieren 
können.
n  PrivateAccess (USA; <https://www.private 
access.info>) ist eine von einem Unterneh-
men angebotene Plattform, auf der Patienten 
ihre Daten gesichert zugänglich machen kön-
nen, damit sie dann für klinische Studien 
angefragt werden können.

(aus: Kaye/Curren/Anderson/Edwards/ 
Fullerton/Kanellopoulou/Lund/ 

MacArthur/Mascalzoni/Shepherd/Taylor/
Terry/Winter 2012)

Eine Kernfrage ist, ob die Nutzer von Direct- 
to-consumer-Dienstleistungen den probabilisti-
schen Charakter der ermittelten Information 
korrekt einschätzen können.
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Ein viel beachtetes Ergebnis einer solchen 
«patientengetriebenen Forschung» wurde im 
Jahr 2011 veröffentlicht7. Patienten, die an 
amyotropher Lateralsklerose litten, organisier-
ten sich im Rahmen des Anbieters des Netz-
werkes ‹PatientsLikeMe› zwecks Untersuchung 
der Frage, ob die Gabe von Lithium einen po-
sitiven Effekt auf den Krankheitsverlauf hat. 
Die Initiative ging von den Patienten selbst aus, 
der Anbieter gab logistische Unterstützung in 
der Organisation des Projektes (also z.B. hin-
sichtlich der Randomisierung) und übernahm 
die Auswertung der Daten und das Verfassen 
der Publikation. Die Untersuchung kam zum 
Schluss, dass das Medikament wirkungslos 
war – was dann später von einer «klassischen» 
klinischen Studie bestätigt wurde. 

Die ethische Beurteilung 
«selbstorganisierter Studien»
Die Studie von Wicks und Kollegen gilt als 

Markstein der «patientengetriebenen For-
schung», die genuin als kooperatives Unter
fangen verstanden werden muss, das durch die 
sozialen Medien vermittelt wird. Es geht also 
nicht nur darum, dass medizinische Daten von 
Patienten – ob nun bewusst oder unbewusst 
weitergegeben – in digitalisierter Form erfasst 
und ausgewertet werden. Vielmehr ändert der 
ganze Prozess der Forschung. Damit umfasst die 
ethische Dimension mehr als den Datenschutz 
und die damit verbundenen ethischen Fragen 
wie z.B. Diskriminierung oder Verlust der Privat-
sphäre. Es rücken auch Fragen ins Zentrum, 
welche die Gestaltung der Zusammenarbeit zwi-
schen Patienten und Forschern betreffen.

Ein interessantes Problem ist die Frage nach 
der Genehmigung solcher Forschungsprojekte. 
Das am 1.  Januar 2014 in Kraft getretene 
Humanforschungsgesetz bekräftigte und detail-
lierte das Verfahren der ethischen Beurteilung 
solcher Studien. Allerdings ist das Gesetz aus-
gerichtet auf den «klassischen Fall», wonach 
ein Forscher, der an eine Institution oder an 
einem Unternehmen angebunden ist, ein For-
schungsprojekt konzipiert und dann zur Geneh-
migung vorlegt. Doch wer ist der «Forschungs-
leiter», wenn Patienten sich selbst via soziale 
Medien organisieren und beispielsweise her-
ausfinden wollen, ob eine bestimmte Medika-
mentenkombination schädliche Nebenwirkun-
gen hat? Derjenige Patient, der die Idee ange
stossen hat? Der Betreiber der Plattform? Jeder, 
der die Auswertung der Resultate vornimmt? 
Und wie gelangen die Resultate solcher Studien 
in den Korpus des medizinischen Wissens?

Natürlich stellen solche neuen Ansätze in 
der Forschung die Frage, ob ein ausreichender 

wissenschaftlicher Standard eingehalten wird. 
Eine gewisse Unterstützung von wissenschaft-
licher Seite – etwa zur Datenauswertung – ist 
wohl nötig. Doch damit ist die Charakteristik 
solcher Studien, wonach deren Motivation, 
Konzeption und Umsetzung weitgehend pa
tientengetrieben ist, nicht wesentlich tangiert. 
Und gerade in dieser Charakteristik besteht der 
Mehrwert dieser Studien, indem beispielsweise 
in Fachkreisen übersehene, aber praktisch re-
levante Phänomene etwa im Zusammenhang 
mit medikamentösen Therapien angegangen 
werden können. 

Eine Möglichkeit für den Umgang mit die-
sem Phänomen besteht darin, die Charakteris-
tika patientengetriebener Forschung genau zu 
bestimmen und dann die Studien entsprechend 
zu klassifizieren8. Solche Merkmale sind Grad 
der Institutionalisierung, Offenheit, Art der An-
reizstrukturen, Grad der Selbstorganisation und 
Rolle von Selbst-Experimenten. Je «traditionel-
ler» die Studie, desto eher sollte eine klassische 
Ethik-Kommission eine solche beurteilen. Je 
stärker patientengetrieben die Studie ist, desto 
eher sollte ein «Prinzip des minimalen Risikos» 
zum Tragen kommen, d.h., man unterscheidet 
zwischen risikoreichen und weniger risikorei-
chen Studien. Unkonventionelle, aber risikorei-
che Studien könnten dann neuen Formen einer 
ethischen Beurteilung unterzogen werden. 
Denkbar wäre, dass die ethische Beurteilung 
ebenfalls im Sinn eines «crowdsourcing» ge-
schehen könnte, d.h., das entsprechende so

ziale Medium, das die Forschung ermöglicht, 
weist auch der ethischen Beurteilung patien-
tengetriebener Studien einen entsprechenden 
Raum zu (z.B. unterwirft diese einer Beurtei-
lung durch Nutzer, die selbst nicht Teil der 
Studie sind). 

Informierte Zustimmung für die Nutzung 
medizinischer Daten
Ein weiterer Problemkreis, der durch soziale 

Medien im Gesundheitsbereich an Bedeutung 
gewonnen hat, betrifft die Organisation der 
informierten Zustimmung zur Nutzung medizi-
nischer Daten, die beispielsweise auf Websei-
ten wie ‹PatientsLikeMe› von Personen zugäng-
lich gemacht werden9. Hier werden Daten (na-
türlich unter Zustimmung der betroffenen 

Die Nutzung sozialer Medien im medizini-
schen Bereich ermöglicht neue Formen  
der Beziehung zwischen Patienten einerseits 
sowie Ärzten und Forschern andererseits.
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Person) mit anderen Patienten geteilt – etwa 
um Ratschläge für den Umgang mit Gesund-
heitsproblemen zu erhalten – aber es ist unklar, 
ob damit auch eine Zustimmung zur Nutzung 
dieser Daten in der Forschung (z.B. zur Entde-
ckung bislang unbekannter Korrelationen zwi-
schen Lebensweise und Symptomatik) gegeben 
ist. Auch ist unklar, ob derart geteilte Daten 
nun als privat oder als öffentlich zu werten sind. 

Schliesslich stellt sich die Frage, ob die Perso-
nen, die diese Daten mit anderen teilen, sich 
überhaupt bewusst sind, welche Art von Er-
kenntnis aus diesen gewonnen werden können. 
Das Problem ist hier insbesondere, dass die 
Methoden zum Sammeln («mining») und zur 
Auswertung dieser Daten sich ständig verbes-
sern, so dass derzeit gar nicht abgeschätzt 
werden kann, welches Wissen diese Daten der-
einst ermöglichen könnten. Dies gilt insbeson-
dere für genetische Daten, die auf Webseiten 
wie «23andMe» geteilt werden.

In der klassischen medizinischen Forschung 
betrifft die informierte Zustimmung zur Verwen-
dung persönlicher medizinischer Daten die 
Zustimmung zu einem klar definierten und 
umgrenzten Zweck – etwa einer Medikamen-
tenstudie. Werden nun aber persönliche medi-
zinische Daten ohne solche Zweckbindung 
«geteilt», müsste streng genommen für jede 
einzelne Nutzung dieser Daten in einem For-
schungsprojekt die Zustimmung separat einge-
holt werden. Dies ist nicht nur sehr aufwändig, 
sondern ist auch schwer vereinbar mit der 
Struktur solcher datengetriebener Forschung, 
die oft einen explorativen Charakter hat (man 
sucht nach verborgenen Korrelationen) und 
nicht eine klar definierte Hypothese überprüft. 
Somit ist unsicher, was genau gefunden werden 
kann und entsprechend kann zu Beginn gar 
nicht präzise definiert werden, wofür eine Zu-
stimmung gegeben werden soll.

Hier kann ein Konzept, das im Rahmen der 
Forschung zu Privacy entwickelt worden ist, 
wohlmöglich weiterhelfen: die sogenannte kon-
textuelle Integrität der Daten10. Gemeint ist 
damit, dass persönliche Daten in der Regel in 
einem definierten Kontext zugänglich gemacht 
werden, der mit bestimmten moralischen Wert-
vorstellungen verknüpft ist. Wer Daten über den 
persönlichen Gesundheitszustand in einem 
sozialen Netzwerk mit anderen Patienten teilt, 
tut dies in der Absicht, Hilfe für die eigene 
Situation zu erhalten und anderen Betroffenen 
nützliche Hinweise zu geben. Ausgehend von 
diesem Gedanken kann nun argumentiert wer-
den, dass die Zustimmung zum «Teilen» der 
Daten auch eine Zustimmung zur Nutzung 
dieser Daten für Forschungszwecke mit ein-
schliesst, sofern diese «kontextuelle Integrität» 
gewahrt wird, also der ursprüngliche Zweck des 
Teilens der Daten nicht verletzt oder ausgewei-
tet wird. Demnach wäre eine Nutzung dieser 
Daten im Rahmen einer öffentlichen, nicht 
kommerziellen medizinischen Forschung ohne 
zusätzliches Einholen einer Zustimmung ge-
rechtfertigt. Wenn aber ein kommerzielles Mo-
tiv in den Vordergrund tritt – etwa die Suche 
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nach Zusammenhängen, die in die Preisgestal-
tung von Krankenversicherungen einfliessen 
sollen –, müsste eine Zustimmung relativ zu 
diesem neuen Forschungsmotiv eingeholt 
werden.

Zusammenfassend lässt sich feststellen, 
dass die Nutzung sozialer Medien im medizi
nischen Bereich neue Formen der Beziehung 
zwischen Patienten einerseits sowie Ärzten und 
Forschern andererseits ermöglichen. Die damit 
verbundenen ethischen Fragen zur Ausgestal-

tung dieser Beziehung gehen über die klassi-
schen Probleme des Datenschutzes hinaus. Ein 
Fokus auf den Umgang mit persönlichen ge-
sundheitsbezogenen Daten, die im Rahmen der 
Nutzung solcher Dienste zugänglich werden, 
reicht nicht aus. Vielmehr muss untersucht 
werden, inwieweit sich die Interaktion zwischen 
diesen Parteien verändert – und auch, inwieweit 
sich diese neuen Techniken nutzen lassen, um 
ethische Erfordernisse wie die Informierte Zu-
stimmung neu gestalten zu können.� n
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