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,Datenspende” als zustimmungsfreie Forschungsnutzung von Daten

B gesetzliche Erlaubnis zur
® Bereitstellung und Nutzung von Daten
® ohne explizite Einwilligung

® bis zu einem aktiven Widerruf (opt-out)

Strech, D., von Kielmansegg, S., Zenker, S., Krawczak, M., Semler, S. C. (2020). Wissenschaftliches Gutachten , Datenspende” — Bedarf fiir die Forschung,
ethische Bewertung, rechtliche, informationstechnologische und organisatorische Rahmenbedingungen.
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Empirische Studien: Vom Broad Consent zur Datenspende

Patients Patients National survey in Germany Patients National survey in Germany
UKSH, Campus Kiel UKSH, Campus Kiel In coop. with TMF e.V./ forsa  UKSH, Campus Kiel In coop. with TMF e.V./forsa
2015/2016 2018 2019 2020 2022
Reservations
87% 93% Profit through data sale
Acceptance of broad consent Data-protection

Control of use

76 % 76 % 75 %
Approval of data-donation

97 % 92 %
Data use by public research

17 % 14 %
| Data use by commercial research )

Richter G et al., Richter G et al. Richter, Borzikowsky , Lesch, Richter G et al.
Genetics in Europ. Journal of ~ Semler, Bunnik, Buyx, Krawczak  gpnac ped Ethics, Submitted.
Medicine 2018. Hum. Genetics 2019. Europ. J°“"2‘glzgf A (3 2021.
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]
Offentlich geforderte versus privatwirtschaftliche Forschung

,Es gibt in Deutschland Uberlegungen, medizinische Forschung an

* verschlisselten Patientendaten nach

* unabhangiger Priifung des Forschungsvorhabens auch

e ohne Einwilligung

* mit dem Recht, einfach und dauerhaft zu widersprechen

gesetzlich zu erlauben.” (forsa Survey 2022)

86 %

offentlich
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Pradiktoren einer positive Haltung zur Datenspende

offentliche Forschung kommerzielle Forschung

Reziprozitat

Relevanz Relevanz
offentlicher med. Forschung privatwirtschaftlicher med. Forschung
Vertrauen in Datenschutz Vertrauen in Datenschutz
in Deutschland allgemein in kommerziellen Forschungseinrichtungen
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stabile Mehrheit fur Datenspende (zustimmungsfreie Datennutzung)
Bedenken eher bzgl. Governance-Aspekte
Bereitschaft zu Informiertheit
Ausblick
Breite gesellschaftliche Debatte Gber Data-Governance und Datenschutz
Konzertierte Aktion: Implementierung des Dreiklangs
health literacy eee e-health literacy eee health data literacy

2015/2016 2018 2019 2020 2022

87% 93%
Acceptance of broad consent

76 % 76 % 75 %
Approval of data-donation

97 % 92 % 86 %
Data use by public research

N\

17 % 14 % 66 %
Data use by commercial research
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Patienten und Aufnahmepersonal der Entziindungsambulanz und
der Ambulanz fiir Innere Medizin und Allgemeine Chirurgie am UKSH, Campus Kiel,
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fiur die finanzielle Forderung der Bevolkerungsumfrage durch Forsa.
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