» 15:00 — 16:30

Podiumsdiskussion: Wo liegen Chancen, die
gegenwirtigen Entwicklungen zu beeinflussen?
Sind Zugestindnisse notwendig, um einen Rest
von Datenschutz zu gewihrleisten? Welche An-
satzpunkte fiir biirgerrechtlichen Protest gibt es?
Welche Entwicklungen sind zu befiirchten? Wie
soll die AG agieren?

Mein Korper
gehort mir!?

Dr. Svante Gehring (Arzt), Wolfgang Linder
(ehemaliger stellv. Datenschutzbeauftrag-
ter), Uta Wagenmann (Gen-ethisches Netz-
werk), Moderation: Dr. Elke Steven

» 17:00 — 18:00

Anmeldung moglichst bis zum 15. Oktober 2015

O Abendessen und gemiitliches Beisammensein
per Fax: 0221 9726931

Email: info@grundrechtekomitee.de

oder per Post

Allgemeine Fragen zur Arbeit des Komitees fiir

Personen zum Ratschlag ,Mein Korper gehért mirl?“, am 14.
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Mein Korper gehort mir!?

Alliiberall werden Daten gesammelt — und verkauft.
,Big Data“ ist das aktuelle Thema. Menschen kénn-
ten all diese Daten nicht auswerten, aber Maschinen
konnen es nach von Menschen festgelegten Algo-
rithmen. Daten sollen genauso zur vorausschauend-
verhindernden Verbrechensbekimpfung (pridiktives
Vorgehen) dienen wie zur priventiven Erkennung
von Krankheiten. Der 6konomisch-kapitalistischen
Verwertung dienen sie sowieso.

Angesichts dieser Entwicklungen zerfliefen die
Grundrechte auf korperliche Unversehrtheit und auf
informationelle Selbstbestimmung zu vagen Begriff-
lichkeiten. Wie kénnen wir diese Grundrechte noch
fassen und sie angesichts der um sich greifenden
Datensammelwut schiitzen?

Die Arbeitsgruppe Gesundheit, die sich im Herbst
2005 angesichts der drohenden Einfithrung der
elektronischen Gesundheitskarte gegriindet hat,
arbeitet nun sei 10 Jahren an diesen Themen. Die
Maoglichkeit, sensible Gesundheitsdaten auf von
tiberall zuginglichen Servern zu speichern, hatte den
ersten Ausschlag gegeben. Schnell wurde deutlich,
dass es nicht nur um Fragen des Datenschutzes geht,
sondern auch um den Umbau des Gesundheitssys-
tems zu einem Kontrollsystem.

Sammlung von Gesundheitsdaten

Seit Anfang des Jahres 2015 ist der Druck zur Ein-
fuhrung der eGK, die bereits zum 1.1.20006 hitte
eingefiihrt werden sollen, so grof§ geworden, dass
viele Versicherte sie unter Protest und verbunden
mit der Furcht vor den kommenden Nutzungsmég-
lichkeiten akzeptiert haben. Neue Protestformen
gegen die Datensammlung sind notwendig gewor-
den. Zugleich erschrecken die vielen Moglichkeiten
der Sammlung von Gesundheitsdaten — Lifelogging,
Fitness-Tracking —, wie auch die Sammlungen von

Gesundheitsdaten fiir Forschungszwecke. Die AG
,Gesundheit“ im Grundrechtekomitee fordert des-
halb auch eine 6ffentliche Debatte iiber die Samm-
lung von Gesundheitsdaten und Bioproben fiir
unbestimmte Forschungsprojekte durch den Verein
»Nationale Kohorte®.

Datenschiitzer scheinen ratlos geworden zu sein und
tibernehmen immer wieder die Perspektive derer,

die die Daten nutzen wollen. Diese argumentieren
ja auch, sie briuchten die Daten zum Wohle des
Gemeinwesens. In der EU bleibt die Auseinander-
setzung um eine neue Datenschutzgrundverordnung
noch weitgehend den Fachleuten vorbehalten, auch
wenn die Dokumente meist 6ffentlich zuginglich
sind. Die NaKo sammelt seit letztem Jahr Gesund-
heitsdaten und sogar Bioproben fiir unbestimmte
Forschungsprojekte. Diese Art von Vorratsdatenspei-
cherung soll auf Jahrzehnte angelegt sein.

Forschungsperspektiven

Mit der Art von Forschung, die aus ,,Big Data“ im
Gesundheitsbereich resultiert, verindert sich die
Perspektive auf Gesundheit. Der Begriff der ,indi-
vidualisierten Medizin“, der so schon klingt, weil er
vorgibt, den personlichen Bedarf zu berticksichtigen,
muss kritisch hinterfragt werden. Neue Diagnose-
instrumente sollen ermdglichen, Potentiale fiir
Krankheiten zu erkennen. Jeder steht stindig unter
dem Verdacht, irgendwann einmal krank zu werden.
Deshalb muss jeder — zum Nutzen der Pharmain-
dustrie — immer kleinteiliger tiberwacht werden.
Zugleich wird jeder wieder selbst verantwortlich
dafiir gemacht, dass er gesund bleibt. Nur wer den
Anforderungen der Privention gerecht geworden ist,
hat ein Anrecht auf solidarisch finanzierte Heilbe-
handlung. Uberwachung wird zur selbstverstindli-
chen Perspektive — individuell und gesellschaftlich.

Fragen nach der gesamtgesellschaftlichen Verantwor-
tung fiir eine Gesundheit erméglichende Gesell-

schaftsstruktur, wie auch Fragen nach dem Zusam-
menhang von Gesundheit mit der sozialen Stellung
innerhalb der Gesellschaft geraten aus dem Blick.
Jeder hat scheinbar nur eine Moglichkeit: Individu-
elle Priavention und Gesundheits,vorsorge®. So wie
jeder seines Gliickes Schmied sein soll.

Programm
» 11:00 — 11:15 Begriffung
» 11:15 — 12:00

,Big Data“ in der Medizin — Entwicklungen
zur ,,Uberwachungsmedizin“ — von der Selbst-
tiberwachung und der Risikosteuerung im
Gesundheitssystem (Uber die Verwandlung der
Patienten in Konsumenten)

Dr. Silja Samerski (Biologin und Soziologin
des Gesundheitswesens)

12:15 - 13:00
Vom Ende der klassischen Medizin und den

neuen Akteuren, die den Kranken als Ressource
und Gesundheit als Ware betrachten.

~

Prof. Dr. Paul U. Unschuld
(Autor des Buches: ,Ware Gesundheit. Das Ende
der Klassischen Medizin")

» 13:00 — 14:00 Mittagspause
» 14:00 — 15:00

Gesundheitsforschung ohne Datenschutz: vom
informed consent zum broad consent bis hin
zur Aufgabe jeder Zustimmung zur Forschung
mit den eigenen Daten — wohin geht die Ent-
wicklung im Datenschutz?

Carolyn Eichler (Referentin fiir Wissenschaft
beim Berliner Beauftragten flir Datenschutz
und Informationsfreiheit)

(Nach den Vortrigen besteht jeweils Zeit fiir Nach-
fragen und Diskussionen. Eine weiterfithrende
Diskussion wird mit dem Podium méglich sein.)



