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Lebenszyklus personenbezogener Daten
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personenbezogene

Daten?

Personenbezug zur

Mutter

vollständige 
Trennung des 
Kindes vom 
Mutterleib

„betroffene Person“ 
iSd DS-GVO

Als Heranwachsender

zunehmend Träger

eigener Rechte (und 

Pflichten?)  

Best-Ager im

medizinischen Sinn

Erste altersbedingte

Krankheitsverläufe

Nasciturus Geburt Einschulung Studium Familie Rente Tod

Lebensumstände, 

Auswirkungen des 

persönlichen Lifestyle 

auf die Gesundheit

personenbezogene

Daten?

Erbkrankheiten: Bezug

zu einem lebenden

Abkömmling

Das einzig Konstante ist der Betroffene.
Er ist auch derjenige, der einen Vorteil von richtigen und vollständigen Daten hat.



Rolle der Daten in der Gesellschaft
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Öffentliche Verwaltung

Medizin

Bewegung/Verkehr

Kommunikation

Individuum als

“Herr der Daten”



Vorsorge

„An App a day keeps the

doctor away.“

Cardio

Telemonitoring und Abgleich mit 

Big Data

Diagnostik

Verbesserte Auswertung durch 

Wissensvorsprung 

Gendiagnostik

Zusammenhänge besser 

erkennen.

Weltweite Vernetzung

zB Orphan Diseases

Rolle der Daten in der Medizin
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Partizipation
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01
Beteiligung

02

Teilhabe

03

Mitwirkung

04
Einbeziehung

05
Mitbestimmung

Rechte Pflichten

“particeps” =



Der nach der Europäischen Grundrechtscharta 

garantierte Schutz der Daten dient der Freiheit des 

Individuums (Art. 8 Abs. 1 GRCh)

Partizipation basiert grundsätzlich auf Freiwilligkeit

Historisch: Abwehrrecht gegen den Staat

Freiwilligkeit
Datenhoheit führt zu überlegenem Wissen

Überlegenheit kann zur Verantwortung werden, die 

nicht nur moralisch begründet ist

Teilhabe am Gemeinschaftsleben kann daher zum 

verantwortungsvollen Umgang mit Daten führen

Verantwortung

Herrschaft: Pflicht oder Möglichkeit?
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Datenspende

Was ist eine Datenspende?
Ist eine Datenspende unwiderruflich?

Ist das überhaupt wirksam?
Ist das erlaubt?

?
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Biometrische Daten

Genetische Daten

Identifizierbare natürliche Person

personenbezogen

Personenbezug herstellbar

Zuordnungsschlüssel erforderlich

Mehr Aussagekraft als anonyme 

Daten

pseudonymisiert

Kein Personenbezug herstellbar

Für niemanden (faktisch anonym)

Weniger Aussagekraft

anonymisiert

Gegenstück zum relativen 

Personenbezug

„legal means“ (EuGH)

relative Anonymität

Datenspende – was ist gemeint?
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Widerrufsmöglichkeit

Bei Einwilligung jederzeit
- Dann Löschungspflicht des Verantwortlichen
Verzicht auf Widerrufsmöglichkeit?
Kriterium für Kompatibilitätsprüfung Art 6 IV DSGVO:
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Bei Zweckänderung berücksichtigt der Verantwortliche
• Verbindung zwischen den Zwecken
• Zusammenhang, in dem die Daten erhoben wurden
• Art der Daten
• mögliche Folgen 
• Vorhandensein geeigneter Garantien (Verschlüsselung oder 

Pseudonymisierung)

• Vermutung Art 5 Ib DSGVO: Forschungszwecke nicht unvereinbar



ErlaubnisnormVerbotsnorm

Beibehaltung des
„status quo“

Handlungsmöglichkeiten

11



Thank you!


