n datafiziertes Gesund
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ENTSOLIDARISIERT DIE SMARTWATCH?

Vorwort

Die Errungenschaften der Digitalisierung sind Teil des Lebens von uns allen geworden.
Das Messen und Vergleichen von Daten zu Gesundheit und Lifestyle ist einfach und
mehr und mehr verbreitet. Dies beeinflusst mitunter nicht nur Einstellungen der Ein-
zelnen. Gerade auch in Bezug auf das Gesundheitswesen werden gesellschaftliche Dis-
kussionen zu Grundsatzfragen wie der Solidaritdt verstiarkt. Die Stiftung Sanitas
Krankenversicherung fordert die Auseinandersetzung iiber die Auswirkungen der Di-
gitalisierung auf den Zusammenhalt in der Gesellschaft und in Solidargemeinschaften
von Versicherten.

Neue Technologien verheissen hochspezialisierte massgeschneiderte Medizin und neu-
artige praventive Moglichkeiten. Ist es selbstverstindlich, dass die Kosten solcher Mog-
lichkeiten von der Allgemeinheit getragen werden? Und ist es dem einzelnen Menschen
tiberlassen, Erkenntnisse aus eigenen und geteilten Gesundheitsdaten fiir gesundes, risi-
koarmes Verhalten einzusetzen, oder gibt es so etwas wie eine moralische Verpflichtung
gegeniiber der Gesellschaft, an der eigenen Gesundheit zu arbeiten? Auch die aktuelle
Erfahrung mit der Covid-19-Pandemie zeigt die Brisanz solcher Fragestellungen.

Mit dem Ziel, einen Gedankenanstoss zu liefern, wie ein kiinftiges Gesundheitssystem
in einer modernen Datengesellschaft aussehen konnte und welchen Stellenwert die So-
lidaritdt darin einnimmt, hat die Stiftung Sanitas Krankenversicherung das Gottlieb
Duttweiler Institut beauftragt, entsprechende Zukunftsszenarien zu entwickeln. Die
nun vorliegende Studie «Entsolidarisiert die Smartwatch? Szenarien fiir ein datafizier-
tes Gesundheitssystem» soll das Nachdenken dariiber anregen, wie ein zukiinftiges Ge-
sundheitssystem aussehen konnte und welche Aspekte aus den einzelnen Szenarien
wiinschenswert, welche unvermeidbar und welche notwendig wiéren.

Wir freuen uns auf eine moglichst breite Diskussion, denn bei der Mitgestaltung eines
innovativen zukunftsfidhigen Gesundheitssystems, welches die gesellschaftlich austa-
rierten Solidaritdtsvorstellungen berticksichtigt, sind alle Stakeholder gefordert.

Prof. Dr. med. Felix Gutzwiller Dr. Isabelle Vautravers
Président des Stiftungsrates Geschiftsfithrerin

Stiftung Sanitas Krankenversicherung Stiftung Sanitas Krankenversicherung
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Summary

Gen-Sequenzierungen, Schrittzahler, smarte Blut-
druckmesser — unsere Gesundheit wird zuneh-
mend in Zahlen iibersetzt. Diese Datafizierung
verspricht nicht nur bessere Prognosen von Ge-
sundheitsverldufen, sie ermoglicht auch mehr
Kontrolle von Verhalten. Wie aber wirkt sich diese
neue Transparenz auf das Solidarprinzip der Ge-
sundheitsversorgung aus, also auf das Prinzip,
wonach die Beitragszahlungen des Einzelnen
nicht von seinem Gesundheitszustand oder Ver-
halten abhingig gemacht werden?

Das ist keine Frage der Technologie alleine, son-
dern gesellschaftlicher Entscheidungen. Welche
Bedingungen stellt eine Gesellschaft auf, damit
jemand an der Solidaritét teilhaben darf? Sind
diese Bedingungen streng, so diirften die neuen
Gesundheitsdaten fiir die Kontrolle genutzt wer-
den: Verhilt sich jemand korrekt? Sind Solidarbe-
dingungen hingegen tolerant ausgestaltet, werden
Gesundheitsdaten eher dazu genutzt, Individuen
zu befahigen, moglichst gesund zu leben.

Die Studie skizziert vier Extremszenarien, und
zwar entlang von zwei Achsen: den «Bedingungen
fiir Solidaritdt» (streng oder tolerant) und der
«Rolle des Staates» (gering oder ausgepragt).

Szenarien

Das Big-Government-Szenario beschreibt einen
starken Staat mit strengen Bedingungen fiir soli-
darische Unterstiitzung. Menschen miissen ihre
Gesundheitsdaten teilen und werden zu gesunden
Verhaltensweisen gedringt. Im Big-Self-Szenario
will man das Individuum befdhigen, allerdings
ohne es zu bevormunden. Der Staat spielt zwar
ebenfalls eine wichtige Rolle, beschrankt sich aber
darauf, die Nutzung von Daten zu regulieren und
gesundes Verhalten zu vereinfachen. Im Szenario
Big Business wiederum schliessen sich Menschen
mit dhnlichen Gesundheitsprofilen in Risikopools
zusammen. Diese Risikopools verlangen das Of-
fenlegen von Daten, um ungiinstige Risiken aus-
zuschliessen. Das Offenlegen von Daten ist auch
im vierten, dem Big-Community-Szenario, zent-
ral. Es geschieht jedoch aus einer freiwilligen Soli-
daritat: Menschen teilen ihre Daten miteinander,
ohne von anderen ein «gesundes» Verhalten ein-
zufordern. Vielmehr gilt die Vielfalt der Daten als
Starke, welche das Datenmodell bereichert und
damit robuster macht.

Die vier Szenarien sind in der Zukunft angesiedelt,
doch lassen sich die zugrunde liegenden Logiken
anhand des Umgangs mit der Covid-19-Pandemie
veranschaulichen. So manifestiert sich die staatli-
che Kontrolle des Big-Government-Szenarios in
Masken- und Zertifikatspflichten. Demgegeniiber
widerspiegelt die Forderung, Ungeimpfte sollten ih-
re Spitalbehandlung selbst bezahlen, die Logik des
Big-Business-Szenarios. Massnahmen, die dem Big-
Self-Szenario entsprechen, sind Informationskam-
pagnen oder Contact-Tracing-Apps, die Daten nicht
zentral abspeichern. Das Big-Community-Szenario
wiederum findet seine Entsprechung in der Forde-
rung, Patente fiir Covid-Impfstofte freizugeben.
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Kontrolle und Solidaritat

Das heutige Schweizer Gesundheitssystem ist dem
Big-Self-Szenario am nichsten, in dem der Staat
unterstiitzen und den einzelnen befidhigen will.
Die Datafizierung wirkt aber als Katalysator und
kann Verschiebungen in der Balance zwischen viel
und wenig staatlichem Einfluss sowie zwischen
strengen und toleranten Solidarititsbedingungen
verursachen. So konnte nur schon das Vorhanden-
sein der digitalen Kontrollmoglichkeiten dazu ver-
leiten, strengere Bedingungen zu formulieren.

Zwar konnen simple Regeln kollektives Verhalten
erleichtern und damit Solidaritdt auch stiarken.
Sind die Regeln aber gar nicht nétig und/oder
komplex, fithren sie zu einem entmiindigenden
Micro-Management. Tolerante Solidarbedingun-
gen und wenig Kontrolle wiederum wirken befa-
higend. Sie geben Menschen die Ressourcen, sich
um ihre Gesundheit zu kiimmern und anderen
gegeniiber solidarisch zu sein. Es besteht jedoch
die Gefahr, dass zu tolerant ausgelegte Bedingun-
gen fiir Solidaritat zu Missbrauch fithren und die
Solidaritit so kollabieren lassen.

Zu strenge Regeln kénnen entmiindigen, zu lasche
zu Missbrauch oder gar Chaos fiithren. Was ist al-
so das richtige Mass an Solidaritdtsbedingungen?
Einerseits gibt es Beispiele dafiir, dass Menschen
die Notwendigkeit der Kontrolle {iberschitzen:
Hilfsgelder werden entgegen des Klischees meist
nicht «versoffen». Pflegeorganisationen funktio-
nieren effizient und zu aller Zufriedenheit, ohne
jeden Arbeitsschritt akribisch festzuhalten.

Andererseits ist das richtige Mass an Kontrolle kein
fixer Wert, den es nur zu finden gilt. Das richtige
Mass an Kontrolle ldsst sich beeinflussen. Indivi-
duen konnen befihigt werden, mit Gesundheitsda-

ten umzugehen. Anstatt externer Kontrolle findet
eine Kontrolle durch das Individuum selbst statt.
Es priift mittels Daten, ob es seinen Gesundheits-
zielen naher kommt. Ausserdem konnen Instituti-
onen aufgebaut werden, die Vertrauen fordern und
damit auch das Teilen von Daten vereinfachen. Das
setzt voraus, dass Staat und Organisationen selbst
bereit sind, Daten offen zu teilen.

Technologien geben ihre Nutzung nicht vor. Dar-
um braucht es eine gesellschaftliche Diskussion da-
riber, in welche Richtung sich das datafizierte
Gesundheitssystem entwickeln soll. Diese Studie
und die darin beschriebenen Szenarien sollen hel-
fen, diese Diskussion zu fiihren, unausgesprochene
Annahmen auszuleuchten und Trends und Forde-
rungen in einen grosseren Kontext zu setzen.
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Verdatung der Gesundheit

Speichelproben zur Genomanalyse einschicken.
Fruchtbarkeitszyklen per App vorhersagen. Und
demnichst vielleicht von einer smarten Toilette'
die Darmflora untersuchen lassen? Wir erfassen
immer mehr Aspekte unserer Gesundheit und
der dafiir relevanten Einflussgrossen digital und
in Echtzeit. Das Versprechen: Mit mehr Daten,
insbesondere auch mit deren Zusammenfluss,
konnen umfassende und detaillierte digitale Mo-
delle von Gesundheit erstellt und bisher unbe-
kannte Zusammenhénge aufgedeckt werden. Das
erlaube mehr Effizienz und Effektivitét bei Thera-
pie und Privention mit personalisierter Medizin
und prazisen Public-Health-Interventionen. Er-
nidhrungspline konnten anhand des Erbgutes zu-
sammengestellt werden, Auswahl und Dosierung
von Medikamenten individuell und situativ ange-
passt und vulnerable Gruppen gezielter mit Pra-
ventionsinterventionen angesprochen werden.

Fiir die vorliegende Studie ist nicht ausschlagge-
bend, welche spezifischen medizinischen Anwen-
dungen wann genau mittels welcher Daten
moglich sein werden. Vielmehr sind im Folgen-
den zwei grundlegende Aspekte eines datafizier-
ten Gesundheitssystems relevant:

1. Die Moglichkeit, Gesundheitsverldufe vorher-
zusagen und frithzeitig vor Krankheiten zu
warnen.

2. Die Moglichkeit, das Verhalten von Individu-
en, Gesundheitsdienstleistern, dem Staat oder
anderen Akteuren im Gesundheitssystem ge-
nauer und in Echtzeit zu erfassen und damit
besser zu kontrollieren.

Vorhersage

Bestimmte Genmutationen (genannt BRCA1 und
BRCA2) erhohen das Risiko, an Brustkrebs zu er-
kranken, Léarmbelastung dasjenige von Herz-
Kreislauf-Erkrankungen, ungesunde Erndahrung
kann zu Diabetes fithren. Ein bestimmtes Gen
oder bestimmte Umwelteinfliisse haben jedoch
nicht bei allen Personen die gleichen gesundheitli-
chen Auswirkungen. Umfassendere Datenmodelle
versprechen, komplexere Zusammenhidnge zwi-
schen Genetik, Physiologie, Verhalten und Umwelt
zu erkennen und damit Gesundheitsverlaufe ge-
nauer vorherzusagen. Das kann kurzfristig genutzt
werden, etwa um die Wirkung von Medikamenten
vorherzusagen. Oder auch langfristig, um bei-
spielsweise Menschen zu warnen, dass die Kombi-
nation aus ihrer Veranlagung, ihrer Umwelt und
ihrem Lebensstil zu Krebs fithren kann.

Kontrolle

Zu der Moglichkeit, Vorhersagen zu treffen, kommt
die Moglichkeit der Kontrolle. Mithilfe von «Wea-
rables», also tragbaren Sensoren (Fitnesstracker,
Smartwatches, smarte Socken), ldsst sich zum Bei-
spiel messen, wie viel jemand schlift, sich bewegt,
welchen Puls er oder sie hat etc. In Zukunft wird
die Anzahl der Sensoren am und im Kérper zuneh-
men - immer mehr Aspekte unserer Gesundheit
werden in Echtzeit in Zahlen {ibersetzt.

Bereits heute gibt es Krankenversicherer, die ihren
Kundinnen und Kunden vergiinstigte Pramien
auf Zusatzversicherungen anbieten, wenn sie tag-

1

https://bit.ly/soli-klo (Quelle: med.stanford.edu; abgerufen:
27.10.2021)


https://bit.ly/soli-klo
https://med.stanford.edu/

6 ENTSOLIDARISIERT DIE SMARTWATCH?

lich ein bestimmtes Minimum an Schritten gehen.
Menschen mit chronischen Erkrankungen (z. B.
Diabetes 2) erhalten dank eines gesunden Lebens-
stils eine Lebensversicherung, von der sie sonst
ausgeschlossen wéren.? Voraussetzung ist, dass die
gesunden Verhaltensweisen digital erfasst und die
Daten mit den Versicherern geteilt werden.

Mehr Sensoren erlauben aber auch, mehr gesund-
heitsrelevante Umweltvariablen in Echtzeit zu er-
fassen. Mit vernetzten Larm-Sensoren haben etwa
Bewohner/-innen von Barcelona die Larmbelas-
tung in einigen Stadtteilen genau festgehalten.’
Solche Daten kénnen im Umgang mit Behorden
herangezogen und mit konkreten, iiberpriifbaren
Forderungen verbunden werden.

Die Kernfrage, der wir in dieser Studie nachgehen
wollen, ist, wie dieses fein aufgeloste Echtzeitbild
und die damit einhergehenden Méglichkeiten der
Vorhersage und Kontrolle unser auf Solidaritat
basiertes Gesundheitssystem verdndern. Wir wer-
den dafiir vier Extremszenarien zeichnen und da-
raus Implikationen fiir Solidaritdt ableiten. Diese
sind basierend auf Literaturrecherchen, Inter-
views mit Fachleuten und Workshops entstanden.
Im Text werden die Zitate aus den gefithrten In-
terviews eingeflochten und konnen dazu dienen,
ein Argument zu unterstreichen oder auch eine
kontrdre Position einzubringen. Bevor wir uns
den Szenarien widmen, wollen wir zunichst das
Konzept der Solidaritét genauer beleuchten.

https://bit.ly/soli-blue (Quelle: bluezoneinsurance.co.uk; abge-
rufen: 27.10.2021)

https://bit.ly/soli-maps (Quelle: actionproject.eu; abgerufen:
27.10.2021)


https://bit.ly/soli-blue
https://www.bluezoneinsurance.co.uk/
https://bit.ly/soli-maps
https://actionproject.eu/
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Solidaritat

Das Schweizer Gesundheitssystem ist als solida-
rische Sozialversicherung ausgestaltet — das Soli-
daritétsprinzip ist gesetzlich verankert (siche
z. B. Art. 41 Abs. 2 BV oder Art. 1a KVG). Das
bedeutet, dass Krankenversicherungspramien
oder der Zugang zu medizinischer Versorgung
nicht von Gesundheitszustand oder Verhalten
abhidngen. Alle sollten moglichst gleich behan-
delt und von der Gesellschaft unterstiitzt werden,
wenn sie erkranken.

Der abstrakte Begriff der Solidaritat hat im Zuge
der Covid-19-Pandemie und der Diskussion um
Masken, Impfungen und Intensivbetten eine pro-
minente Rolle gespielt. Dennoch fallt eine Definiti-
on nicht leicht. In der Bioethik besonders
einflussreich ist die Definition von Prainsack und
Buyx:*

Solidaritit ist eine in Handlung ausgedriickte
Bereitschaft, soziale, emotionale, finanzielle oder
andere Kosten auf sich zu nehmen, um jenen zu

helfen, mit denen man sich auf eine relevante

Art und Weise dhnlich fiihlt.

Wichtig ist dabei, dass in dieser Definition Solidari-
tat nicht einfach ein Gefiihl ist, sondern sich in ei-
ner Hilfeleistung dussert, die Kosten mit sich
bringen kann. Auch ist die Komponente der Ahn-
lichkeit in der Definition angesprochen. Diese kann
sich auf ein gemeinsames Krankheitsschicksal be-
ziehen, auf eine gemeinsame Nationalitdt oder auch
auf eine gemeinsame Menschlichkeit und muss
deshalb nicht zwingend jemanden ausschliessen.

Im Gesundheitswesen unterscheiden wir fiir diese

Studie zwischen vier verschiedenen Arten der So-

lidaritat:

> Finanzielle Solidaritdt: die Bereitschaft, fiir an-
dere die Krankheitskosten mitzutragen, bei-
spielsweise durch gesundheitsunabhiangige
Krankenversicherungspramien.

> Verhaltenssolidaritit: Organ- und Blutspenden,
Impfungen, der Verzicht auf teure, aber nicht
dringende Untersuchungen oder auf vorschnel-
len Antibiotikaeinsatz etc. Sich gesund zu ver-
halten kann auch als solidarische Handlung
gegeniiber der Gesellschaft, welche sonst die
Gesundheitskosten tragen wiirde, gewertet
werden.

> Datensolidaritit: Das Teilen von Daten fiir die
Forschung, fiir Public-Health-Interventionen
oder innerhalb von Patientengruppen.

> Monitoringsolidaritit: Die Auseinandersetzung
mit eigenen Gesundheitsdaten zum informier-
ten und miindigen Umgang mit der eigenen
Gesundheit und Gesundheitsrisiken (u. a. da
diese von der Allgemeinheit getragen werden).

Solidaritit kann sich auf drei Ebenen manifestie-
ren.’ Auf einer individuellen Ebene nimmt jemand
freiwillig Kosten (finanzielle, zeitliche, emotiona-
le oder andere) auf sich, um andere Menschen zu
unterstiitzen, beispielsweise beim Blutspenden.
Auf einer Gruppenebene stellen bestimmte solida-
rische Handlungen eine Gruppennorm dar, zum
Beispiel wenn Menschen mit einem bestimmten
Krankheitsbild ihre Gesundheitsdaten unterein-
ander teilen. Auf einer gesetzlichen Ebene ist die
Solidaritét institutionalisiert, so etwa im Fall der
Schweizer Krankengrundversicherung. Solidari-

*  Prainsack, B., & Buyx, A. (2017). Solidarity in biomedicine and
beyond (Vol. 33). Cambridge University Press.
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tat in Form von Pramienzahlungen ist dort vorge-
schriecben und wird bei Nichteinhaltung
sanktioniert.”> Auf der Gruppen- und auf der ge-
setzlichen Ebene sind Menschen gleichzeitig Sub-
jekte und Objekte von Solidaritdt. Man kann
mitbestimmen, wem wann geholfen werden soll,
und gleichzeitig selbst solidarische Hilfe erfahren.

Wir wiirden viel verlieren, wenn wir Solidaritdit an
pure Freiwilligkeit kniipfen wiirden.

Dr. Luca Chiapperino, Dozent Sciences and Technologies Studies
Laboratory, Universitit Lausanne

Insbesondere auf einer gesetzlich institutionali-
sierten Ebene, wo ein gewisser Zwang zu Solidari-
tat herrscht, stellt sich die Frage, wer fiir wen
Kosten tragen sollte. Sollte A mit B solidarisch
sein und dessen Krankheitskosten bezahlen? Oder
sollte B mit A solidarisch sein und sich Miihe ge-
ben, keine Krankheitskosten zu verursachen?

Die verschiedenen Typen der Solidaritit konnen
also in Konkurrenz stehen. Bei mehr Verhaltens-
oder Datensolidaritdt ist womoglich weniger fi-
nanzielle Solidaritit notwendig und umgekehrt.
Die verschiedenen Anspriiche an Solidaritit und
die Nutzen und Kosten der einzelnen Solidari-
tatstypen miissen miteinander abgewogen wer-
den, was in den spdter folgenden Szenarien auf
unterschiedliche Art und Weise geschieht.

Fiir offentliche Gesundheitsleistungen darf
man keine Verhaltenssolidaritit erwarten. Und
auch jemand, der seine Daten nicht teilen will,

sollte nicht benachteiligt werden. Schon gar

nicht in der Grundversorgung.

Prof. Barbara Prainsack, Politikwissenschaftlerin,
Universitit Wien

Die Autorinnen Prainsack und Buyx argumentieren, dass
auch gesetzlich vorgeschriebene Solidaritét als Solidaritat zu
bezeichnen ist, wenn es in Gesetz gegossene Gruppennormen
sind, die schon zuvor bestanden. Ausserdem kann man in li-
beralen Demokratien auch dariiber mitentscheiden, welche
Regeln wir uns auferlegen, was sie auf einer gesellschaftlichen

Ebene freiwillig macht.
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Verdatung und Solidaritat

Wie beurteilen Sie folgende Aussage? Personen, die sich fit halten und sich gesund

ernahren, sollen weniger Krankenkassepramien zahlen als andere

W Ja M Eherja M Ehernein M Nein

Gesiinder

Gleich

Weniger
gesund

0% 25%

50% 75% 100%

Abbildung 1: Zustimmung zu verhaltensabhangigen Krankenversicherungspramien in Abhangigkeit der Einschatzung
der eigenen Gesundheit. Quelle: «Monitor Datengesellschaft und Solidaritat 2021» Sotomo

Was bedeutet die Verdatung der Gesundheit mit
ihren Moglichkeiten der Vorhersage und Kontrol-
le fiir die Solidaritat, auf der viele Gesundheitssys-
teme fussen? Dafiir wollen wir drei verschiedene
Thesen vorstellen. Jede prophezeit eine Entsolida-
risierung, jeder setzen wir aber auch Gegenargu-
mente entgegen.

Argumente fiir und wider die
Entsolidarisierung

Der Schleier des Unwissens

Der Philosoph John Rawls argumentiert mit
dem Gedankenexperiment vom «Schleier des
Unwissens»,® dass eine gerechte Welt nur dann
geschaffen werden konnte, wenn deren Gestalter
noch nicht wiissten, welche Rolle sie darin spie-
len werden. Werden sie in eine reiche oder eine
arme Familie geboren? Als Mann oder Frau? Ge-
sund oder ein Leben lang mit gesundheitlichen

Problemen kdmpfend? Sobald man eine Position
in der Gesellschaft innehat, steht das personliche
Interesse der Absicht im Weg, eine fiir alle mog-
lichst gerechte Welt zu schaffen. Auf das Thema
Gesundheit iibertragen wiirde das bedeuten: Je
besser Gesundheit vorhergesagt werden kann,
desto weniger sind Menschen daran interessiert,
ein gerechtes Gesundheitssystem zu schaffen.
Dazu passt, dass in der durch die Stiftung Sani-
tas in Auftrag gegebenen Umfrage «Datengesell-
schaft und Solidaritat»” diejenigen, welche sich
als gesiinder bezeichnen, eher dafiir sind, dass
Krankenversicherungsprimien vom Lebensstil
abhidngen diirften (siehe Abbildung 1).

6

Rawls, J. (1978). A theory of justice. University Press.

7 https://bit.ly/soli-umfragen (Quelle: sanitas.com; abgerufen:

27.10.2021)


https://bit.ly/soli-umfragen
https://www.sanitas.com/de/privatkunden.html
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Wer den «Schleier des Unwissens» als Argument
nutzt, dass bessere Vorhersagen Solidaritit
zwangslaufig unterwandern, unterstellt, dass Soli-
daritdt nicht frei von Eigennutz sein kann.

Solange man die Zukunft nicht kennt, sind solida-
rische Regeln auch potenziell eigenniitzig. Sie
konnten auf einen selbst angewandt werden. Weiss
man jedoch aufgrund von besseren Vorhersagen,
dass bestimmte Regeln nie fiir einen selbst rele-
vant sein werden, stehen Solidaritit und Eigen-
nutz im Konflikt. Solidaritdt wird durch Eigennutz
zumindest eingeschrankt.

Das ist bestimmt oft der Fall, muss aber nicht
zwingend sein. Im Gesundheitswesen kann man
heute schon gewisse Vorhersagen beziiglich der
Kosten treffen. Frauen kosten beispielsweise mehr
als Médnner. Dennoch manifestiert sich das nicht
in unterschiedlichen Pramien der Grundversiche-
rung. Ungeimpfte erhalten den gleichen Zugang
zu medizinischer Versorgung. Die Liste liesse sich
beliebig verlangern. Zumindest bei der Grundver-
sicherung hat sich das Schweizer Volk demokra-
tisch darauf geeinigt (Abstimmung zum
Krankenversicherungsgesetz 1994), diese Fakto-
ren nicht zu beriicksichtigen, gerade weil es das
Solidaritétsprinzip gefahrden wiirde. Solche poli-
tischen Entscheide im Interesse der Solidaritit
konnen auch gefillt werden, wenn Prognosen
noch genauer werden.

Verschulden

Je besser es moglich sein wird, Gesundheitsver-
laufe vorherzusagen, desto weniger werden Er-
krankungen als Schicksalsschlige angesehen.
Vielmehr werden sie zu Vorkommnissen, die
man hitte verhindern kénnen. Es wiére dann
moglich, jemandem die Schuld fiir eine prognos-
tizierte Krankheit zu geben. Und sei es den El-
tern, diewomdglich eine genetische Pradisposition
tiir eine Erkrankung in Kauf genommen haben.
Da aber kaum Krankheiten nur genetisch pradis-
poniert sind, ist es stets moglich, der erkrankten
Person selbst die Schuld zuzuschreiben. Sie hitte
sich mit ihrer Gesundheitsprognose auseinander-
setzen konnen, wurde vielleicht sogar ausdriick-
lich gewarnt.

Ob jemand eine Warnung vor gesundheitlichen
Risiken beriicksichtigt, lasst sich kontrollieren.
Werden beispielsweise Alltagsgewohnheiten gedn-
dert und nun mehr Schritte mit dem Schrittzdhler
registriert? Falls nicht, ist die Schuldzuweisung
noch einfacher. Jemand ist selbst schuld, wenn er
oder sie vor einer Erkrankung gewarnt wurde und
selbst dann nachweislich nichts dagegen unter-
nommen hat. Da diese Person der Allgemeinheit
scheinbar bewusst Kosten aufbiirdet, konnte man
das ungesunde Verhalten auch als unsolidarisch
bezeichnen. Warum sollte man mit so jemandem
noch solidarisch sein, werden sich manche fragen.
Entsprechend befiirworten diejenigen Teilneh-
menden der Umfrage «Datengesellschaft und Soli-
daritat»,” welche ungesundes Verhalten als
unsolidarisch empfinden, auch eher verhaltensab-
héngige Pramien (siche Abbildung 2).

Dem Argument des Verschuldens lassen sich zwei
Gegenargumente entgegensetzen. Einerseits das
bereits beim «Schleier des Unwissens» genannte:
Auch Raucherinnen und Rauchern, Ubergewich-
tigen oder Impf-Verweigerern konnte man die
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Eine Person ernahrt sich ungesund und bewegt sich zu wenig. So setzt sie sich einem erhohten
Risiko fiir eine Herz-Kreislauf-Erkrankung aus. Handelt diese Person unsolidarisch, weil sie

hohe Gesundheitskosten fiir die Allgemeinheit riskiert?

W Ja M Eherja M Weiss nicht

Fir
verhaltensabhangige
Pramien

Gegen
verhaltensabhangige
Pramien

0% 25%

B Eher nein

M Nein

50% 75% 100%

Abbildung 2: Einschatzung von ungesundem Verhalten als unsolidarisch in Abhangigkeit der Zustimmung zu
verhaltensabhangigen Pramien. Quelle: «Monitor Datengesellschaft und Solidaritat 2021» Sotomo

Schuld fiir Folgeerkrankungen geben. Nichtsdes-
totrotz haben wir uns als Gesellschaft entschie-
den, diese Gruppen bei der Grundversicherung
nicht anders zu behandeln oder als Organempfan-
ger nicht auszuschliessen. Gesellschaftliche Soli-
daritdt scheint ein (scheinbares) personliches
Verschulden also auszuhalten.

Die Behauptung, dass Verdatung Schuld
hervorbringt, ist ein gefihrliches politisches
Programm, keine unvermeidbare Zukunft.

Prof. Barbara Prainsack, Politikwissenschaftlerin,

Universitit Wien

Andererseits stellen gerade Vorhersagen ein per-
sonliches Verschulden auch wieder infrage. Denn
Schuldfihigkeit bedingt ein aus freiem Willen
heraus entstandenes Verhalten. Ist aber ein Wille
frei, wenn er vorhergesagt werden kann? Insbe-
sondere, wenn Vorhersagen auf Faktoren basieren
wie Wohnort, Beziehung zu den Eltern, Glukose-
Level im Blut, Schlafqualitdt, soziale Eingebun-
denheit, Kopfverletzungen, soziookonomischer
Status, Dopamin-D4-Rezeptor-Gen-Varianten,
Stress und Glukokortikoide-Levels, Mao-A-Gen-
Varianten, individualistische oder kollektivisti-
sche Kultur, Toxoplasmen im Gehirn, Blei-Spuren
im Trinkwasser etc.,® also Dinge, die man nur
sehr bedingt beeinflussen kann. Ist Verhalten von
all diesen Faktoren beeinflusst und ldsst es sich

anhand dieser teilweise vorhersagen, stellt dies
personliches Verschulden infrage.

Eine genaue Verdatung kann zeigen, dass auch
NCDs (nicht ansteckende Krankheiten) sozial
tibertragen werden. Menschen, deren Umfeld tiber-
gewichtig ist, werden selbst auch eher tibergewich-
tig.” Ungesunde Lebensstile konnen also als genauso
ansteckend angesehen werden wie eine Grippe und
damit das Stigma der Verschuldung verlieren.

Wenn man personliche Verantwortung nichts ins
Zentrum stellt, konnten gesundheitspolitische
Programme eher auf die Verdnderung von sozialen
Strukturen abzielen und nicht auf Vergeltung fiir
individuelles Verhalten.

Dr. Luca Chiapperino, Dozent Sciences and Technologies Studies
Laboratory, Universitit Lausanne

Je genauer ein Verhalten erkldrt werden kann,
desto weniger Platz bleibt fiir personliches Ver-
schulden. So wurden auch epileptische Anfille
mangels besseren Verstindnisses einst als Aus-

®  Sapolsky, R. M. (2017). Behave: The biology of humans at our
best and worst. Penguin.

°  Christakis, N. A., & Fowler, J. H. (2007). The spread of obesity
in a large social network over 32 years. New England journal of
medicine, 357(4), 370-379.
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druck des Bosen und der Besessenheit von Ddmo-
nen gedeutet.” Mit einem genaueren Verstandnis
als Krankheit ging auch mehr Solidaritit mit den
Betroffenen einher. Ahnliches ist mit Siichten ge-
schehen, welche dank genauerem Verstindnis als
Erkrankungen betrachtet werden, wodurch die
moralisierende Schuldkomponente abgeschwicht
wird. Fortschritte in Statistik und Wahrscheinlich-
keitsrechnung haben im 19. und 20. Jahrhundert
erlaubt, Regelmassigkeiten bei Erkrankungen zu
erkennen. Das hat dazu gefiihrt, dass die Verant-
wortung nicht mehr nur beim Individuum gesucht
wurde und in vielen Lindern Europas Sozialversi-
cherungen entstanden." Eine Quantifizierung hat
also dort zum Aufbau von solidarischen Institutio-
nen gefiihrt, nicht zu deren Unterwanderung.

Gesellschaftlicher Zusammenhalt

Laut Definition (siehe Seite 7) ist eine empfundene
(relevante) Ahnlichkeit eine Voraussetzung fiir So-
lidaritat. In seinem Buch «Die granulare Gesell-
schaft» beschreibt Christoph Kucklick,”” wie die
Digitalisierung Korper, soziale Beziehungen, Na-
tur, Politik, die Wirtschaft etc. feinteiliger, hoher
auflosend und durchdringender denn je erfasst.
Diese neue Auflosung lasse bislang verborgene Un-
terschiede zwischen Menschen hervortreten und
tithre zu einer Krise der Gleichheit. Das wiirde be-
deuten, dass Digitalisierung nicht nur Solidaritét
im Gesundheitswesen untergrabt, sondern auch
den gesamtgesellschaftlichen Zusammenbhalt.

Dem ist entgegenzusetzen, dass bereits der Sozio-
loge Emile Durkheim beschreibt, wie organische
Solidaritdt in modernen Gesellschaften nicht aus
einer Gleichheit, sondern aus Spezialisierung und
Arbeitsteilung und den daraus resultierenden Ab-
hingigkeiten untereinander hervorgeht.”* Auch ist
zu beobachten, dass in europdischen Landern der
Grad an Individualismus positiv mit der Unter-
stiitzung fiir den Sozialstaat, dem Vertrauen in

Fremde und tatsdchlichen Hilfeleistungen gegen-
tiber Fremden einhergeht.!*!®

Was einem gesellschaftlichen Zusammenhalt eher
schadet, ist eine Polarisierung. Arm versus Reich,
Stadt versus Land, Geimpfte versus Nicht-Geimpf-
te etc. Spaltend wirkt, wenn mehrere solcher Gra-
ben zunehmend iibereinanderzuliegen kommen,
wie es etwa in den USA der Fall ist. Die meisten
Mitglieder ethnischer Minderheiten, die meisten
Stadter, die meisten Nicht-Christen fithlen sich
den Demokraten zugehorig. Das Gegenteil triftt
auf die Republikaner zu. Diese Polarisierung fiihrt
dazu, dass simtliche Themen an dieser Trennlinie
des Kulturkampfes ausgerichtet werden, so auch
die Einstellung zur Covid-19-Impfung.'®

In der Schweiz ist der Zusammenhalt trotz oder
gerade aufgrund einer grossen Heterogenitit
durchaus gegeben.”” Laut Politgeograf Michael
Hermann liegt das daran, dass die unterschiedli-
chen Gegensitze eben nicht auf der gleichen Linie
verlaufen.”® Die Sprachgrenze ist nicht auch gleich-

1o Pierce, ]. M. S. (2002). A disease once sacred. A history of the
medical understanding of epilepsy. Brain, 125(2), 441-442.

" Ewald, F. (1993). Der Vorsorgestaat: Edition Suhrkamp.

12 Kucklick, C. (2014). Die granulare Gesellschaft: wie das Digitale
unsere Wirklichkeit auflost. Ullstein Ebooks.

3 Durkheim, E. (1911). De la division du travail social. F. Alcan.

4 Samochowiec, J., Thalmann, L., & Miiller, A. (2018). Die neuen
Freiwilligen: die Zukunft zivilgesellschaftlicher Partizipation.
GDI Gottlieb Duttweiler Institut.

> Rhoads, S. A., Gunter, D., Ryan, R. M., & Marsh, A. A. (2021).
Global variation in subjective well-being predicts seven forms of
altruism. Psychological Science, 31(8).

¢ Klein, E. (2020). Why we’re polarized. Simon and Schuster.

Hermann, M. (2016). Was die Schweiz zusammenhalt: vier Es-

says zu Politik und Gesellschaft eines eigentiimlichen Landes.

Schwabe AG.

'8 Ebd.



zeitig eine Grenze zwischen Protestanten und Ka-
tholiken oder zwischen Stadt und Land.

Eine zunehmende Differenzierung fiihrt nicht zu ei-
ner Zweiteilung oder Aufteilung in wenige Segmen-
te, sondern eben zu einer Granularisierung, einer
Aufteilung in unendlich viele Lager. Und wenn sich
alle voneinander unterscheiden, gibt es auch mehr
Potenzial fiir Gemeinsamkeiten. Dazu braucht es
gemeinschaftsbildende Narrative, die nicht auf
Gleichheit basieren. Das scheint in den zuvor ge-
nannten individualistischeren Landern der Fall zu
sein. Das ist auch in der Schweiz eher der Fall, wo
die Vielfalt, die unterschiedlichen Sprachen, Kultu-
ren und Dialekte ein Grund fiir Stolz sind.

Im Bereich der Gesundheitsdaten kann die von
Durkheim genannte Arbeitsteilung eine neue Di-
mension erhalten. Wir alle tragen unterschiedliche
Daten bei. Je vielfiltiger die Daten, desto robuster
das daraus resultierende Datenmodell und damit
unser Verstindnis von Gesundheit. Somit sind
Menschen, die sich extrem ungesund verhalten,
vielleicht sogar besonders wertvoll fiir das Daten-
modell. Schlussendlich sind wir uns alle gegenseitig
Kontrollgruppe und darum wertvoll fiireinander.

Gesellschaftliche Determinanten
der Technologienutzung

Die zuvor dargelegten Gegenargumente einer
Entsolidarisierung sollen auf keinen Fall bedeu-
ten, dass die Sorge iiber eine technisch verursach-
te Entsolidarisierung gianzlich unbegriindet ist.
Weder die Argumente fiir noch gegen eine Entso-
lidarisierung sind aber zwingend. Die Gegeniiber-
stellung der Pro- und Kontra-Argumente soll
aufzeigen, dass eine Entsolidarisierung nicht al-
ternativlos ist. Eine Datafizierung der Gesundheit
kann zwar Solidaritit unterwandern, doch muss
das nicht sein.
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Akteure im Datenbereich glauben an die
Neutralitit der Technik. Es handelt sich aber um
technikgetriebene Formen von Politik.

Prof. Stefan Selke, Professur «Gesellschaftlicher Wandel»
und «Transformative & Offentliche Wissenschaft»,
Hochschule Furtwangen

Es ist nicht die Technologie selbst, die den Um-
gang mit ihr definiert. Vielmehr sollten die tech-
nischen Werkzeuge eben als Werkzeuge angesehen
werden, deren Nutzung durch nicht technische
Faktoren bestimmt ist. Folgend werden zwei Fak-
toren genauer betrachtet, die sich in den Pro-
Kontra-Argumenten herauskristallisiert haben.

Bedingungen fiir Solidaritit

Individuen, Gruppen oder Gesellschaften ent-
scheiden, wer solidarische Unterstiitzung verdient.
Sie definieren Bedingungen, die erfiillt werden
miissen (z.B. Inldnder, bediirftig, unverschuldet).
Ahnlichkeit ist eine solche Bedingung. Bereits in
der Definition wird Solidaritit auf diejenigen
Menschen beschrankt, «mit denen man sich auf
relevante Art und Weise dhnlich fiithlt». Das Argu-
ment der Granularisierung (siehe Seite 12) sagt ei-
ne Entsolidarisierung voraus. Es nimmt ebenfalls
Ahnlichkeit als Bedingung an und sieht diese
schwinden. Das Schuld-Argument geht wiederum
davon aus, dass eine personliche Unschuld an der
eigenen Situation Bedingung fiir solidarische Un-
terstiitzung ist.






Der Soziologe Wim van Oorschot' unterschei-
det zwischen fiinf méglichen Bedingungen fiir
Solidaritat: Kontrolle, Bediirftigkeit, Identitit,
Attitiide und Reziprozitit (siehe folgende Auf-
zdhlung fiir eine detailliertere Beschreibung der
Bedingungen).

> Kontrolle: Haben oder hatten Bediirftige Kont-
rolle {iber ihre Situation? Sind sie selbst schuld?
Wer selbst schuld ist, dass es ihm oder ihr
schlecht geht, oder wem man unterstellt, sich
nicht genug Miihe zu geben, die eigene Situati-
on zu verdndern (z. B. Depressive, die sich doch
«einfach mal am Riemen reissen sollten»), ver-
dient keine Unterstiitzung.

> Bediirftigkeit: Ist jemand tatsdchlich bediirf-
tig? Kann die Bediirftigkeit bewiesen werden?
Im Gegensatz dazu steht eine bedarfsunabhan-
gige staatliche Unterstiitzung, wie etwa Pflege-
beitrdge der offentlichen Hand, welche alle
Menschen in Pflegeeinrichtungen erhalten, un-
abhdngig ihres Wohlstandes.

> Identitit: Besteht eine Gemeinsamkeit zwi-
schen Geber/-in und Empféinger/-in von Soli-
daritit? Das schweizerische Gesundheitssystem
ist beispielsweise solidarisch mit allen Men-
schen, die in der Schweiz leben, nicht aber mit
denjenigen ausserhalb.

> Attitiide: Sind Empfénger/-innen geniigsam
und dankbar fiir die Unterstiitzung oder un-
dankbar und fordernd?

> Reziprozitit: Was sind die Empfanger/-innen
bereit, im Gegenzug zu leisten? Wiren bei-
spielsweise Menschen, die viele Gesundheits-
kosten verursachen, bereit, im Gegenzug ihre
Gesundheitsdaten offenzulegen?

Die Meinungen in der breiten Bevolkerung, wel-
che Bedingungen an Solidaritdt gestellt werden
sollten, gehen laut van Oorschot weit auseinander.
Manche Menschen sind dabei grossziigiger. Bei-
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spielsweise Unterstiitzer eines bedingungslosen
Grundeinkommens. Andere wiederum wollen so-
lidarische Unterstiitzung an strenge Bedingungen
kniipfen, weil sie glauben, dass viele ungerechtfer-
tigterweise Hilfe erhalten, oder weil sie die Hilfe
als Entmiindigung ansehen, die Menschen passiv
und abhdngig macht.

Diese unterschiedlichen Meinungen, von welchen
Bedingungen solidarische Unterstiitzung abhan-
gen sollte, manifestieren sich in unterschiedlichen
gesellschaftlichen Vorstellungen von Solidaritit
und damit in unterschiedlichen Gruppennormen
oder auch unterschiedlichen politischen Syste-
men. Skandinavische Linder beispielsweise sind
bekannt dafiir, dass sie einen Sozialstaat haben,
der weniger Bedingungen an den Erhalt sozial-
staatlicher Leistungen stellt als etwa die USA.

Herrschen in einer Gesellschaft tolerante Bedin-
gungen fiir Solidaritét, werden Gesundheitsdaten
eher dazu genutzt, Menschen zu helfen, ihre ge-
sundheitlichen Ziele zu erreichen. Sind die Bedin-
gungen fiir solidarische Unterstiitzung streng,
liegt es auf der Hand, dass die Daten auch zur
Kontrolle genutzt werden, ob potenzielle
Empfanger/-innen von Solidaritét die dafiir not-
wendigen Bedingungen wirklich erfiillen. Bei-
spielsweise, indem Bediirftigkeiten {berpriift
werden oder Empfénger/-innen ihr Verhalten di-
gital registrieren miissen, um ihre Kooperations-
bereitschaft unter Beweis zu stellen.

1 Oorschot, W. van (2000). Who should get what, and why? On
deservingness criteria and the conditionality of solidarity
among the public. Policy & Politics, 28(1), 33-48.



16 ENTSOLIDARISIERT DIE SMARTWATCH?

Die Rolle des Staates

Ob und wie digitale Werkzeuge im Gesundheits-
bereich genutzt werden, hangt stark von staatli-
cher Regulierung ab. Solidaritit kann auf
gesetzlicher, institutioneller Ebene festgeschrie-
ben werden. Wie in mehreren Beispielen zuvor
erwahnt, gibe es schon heute die Moglichkeit,
bestimmte Gruppen wie etwa Raucher/-innen
von allgemeiner Solidaritit auszuschliessen.
Doch wird das nicht getan. Der Gesetzgeber ent-
scheidet, wer welche Gesundheitsdaten wofiir
verwenden darf. So ist beispielsweise in vielen
Landern Europas der Einbezug genetischer In-
formationen durch Versicherungen oder auch
durch Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber streng
geregelt.? Datenschutz kann auch als Verbot in-
terpretiert werden, bestimmte Daten als Bedin-
gungen fiir die Teilnahme an Solidarsystemen
wie einer Krankenversicherung zu fordern.

Es braucht gesetzliche Regeln, wie Daten
genutzt werden diirfen. Wenn immer mehr Daten
zur Verfiigung stehen, muss klar geregelt werden,
welche Daten nicht gegen ein Individuum genutzt

werden konnen, aber auch, welche Daten ein
Individuum beispielsweise seiner
Versicherung angeben muss.
Dr. Alessandro Blasimme, Bioethiker, ETH Ziirich

Der Staat kann Daten auch selbst nutzen, um Ge-
sundheit zu fordern. Das Covid-Zertifikat ist ein
Beispiel dafiir, da es Ansteckungen verhindern
und Menschen zur Impfung bewegen soll. In
manchen Lindern werden standardmissig Ge-
sundheitsdaten erhoben und zentral abgespei-
chert, worauf dann Wissenschaft und Politik
zuriickgreifen kdnnen, um beispielsweise Priven-
tionsprojekte zielgenau auszurichten. Ein Beispiel
dafiir ist Findata. Uber diese finnische Behorde
ist es moglich, eine Genehmigung zur Nutzung
von Gesundheitsdaten zu beantragen, die in der

Primérversorgung aller Finnen erhoben wurden.
Zumindest derjenigen, die sich nicht ausdriick-
lich dagegen entschieden haben. Aggregierte Da-
ten konnen ausgeliefert werden, aber Daten auf
individueller Ebene miissen in den entsprechen-
den Umgebungen, in denen sie gesammelt wur-
den, analysiert werden. Findata bietet auch ein
sicheres Fernzugriffssystem mit statistischen
Analysewerkzeugen an, um nach Mustern in den
Daten zu suchen.

Wir geben keine Daten heraus, sondern erteilen
Lizenzen, sie zu nutzen, zu sammeln und zu
kombinieren, und bieten eine sichere Plattform
fiir die Datenanalyse.

Antti Piirainen, Findata

Die beiden Aspekte, die Strenge von Solidaritats-
bedingungen und die Rolle des Staates, sind Frei-
heitsgrade, die sich im Zuge einer Verdatung des
Gesundheitssystems unterschiedlich entwickeln
konnen. Sie sind relevant fiir die Art und Weise,
wie in Zukunft mit Gesundheitsdaten umgegan-
gen und wie Solidaritdt im Gesundheitswesen
ausgestaltet sein wird. Aufgrund der Offenheit
werden wir im Folgenden vier Extremszenarien
zeichnen. Diese ergeben sich aus den Quadran-
ten der Kreuzung der beiden Dimensionen «Be-
dingungen fiir Solidaritit» (tolerant/streng) und
«Rolle des Staates» (gering/ausgepragt) (siehe Ta-
belle 1). Die Szenarien sind nicht als Prognosen
mit 25-prozentiger Eintrittswahrscheinlichkeit
zu verstehen, sondern vielmehr als Eckpunkte ei-
nes Moglichkeitsraumes.

2 Joly, Y., Braker, M., & Le Huynh, M. (2010). Genetic discrimina-
tion in private insurance: global perspectives. New genetics and
society, 29(4), 351-368.



Vier Szenarien fur den zukiinftigen Umgang mit Gesundheitsdaten

Big Community

tolerant Freiwilliges Offenlegen von

Gesundheitsdaten

Bedingung
fiir Solidaritat

Big Business
streng

Deregulierter
Gesundaheitsmarkt

gering
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Big Self
Staatliche Befahigung zu
gesundem Leben

Big Government
Staatlicher Gesundheits-

Paternalismus

ausgepragt

Rolle des Staates

Tabelle 1. Quelle: GDI 2021

Das Big Government-Szenario beschreibt einen
starken Staat mit strengen Bedingungen fiir So-
lidaritat. Menschen werden dabei genau kontrol-
liert und miissen sich an staatliche
Verhaltensvorgaben halten. Im Big Self-Szenario
spielt der Staat zwar auch eine wichtige Rolle. Er
beschriankt sich aber darauf, die Nutzung von
Daten zu regulieren und Individuen zu befdhi-
gen, gesund zu leben. Im Szenario Big Business
wiederum hat der Staat gar keine Bedeutung.
Menschen mit dhnlichen Gesundheitsprofilen
schliessen sich in Risikopools zusammen, um
allfallige Krankheitskosten gemeinsam zu tra-
gen. Sie miissen zahlreiche Bedingungen erfiil-
len und viele Daten teilen, um auf Unterstiitzung
in ihrem Pool zdhlen zu konnen. Im Szenario
Big Community schliesslich ist der Staat eben-
falls unwichtig, doch ist freiwillige Solidaritat
sehr ausgeprdgt: Menschen teilen ihre Daten
miteinander, ohne von anderen ein «gesundes»
Verhalten zu erwarten. Vielmehr gilt Vielfalt
hier als Stiarke, welche das Datenmodell berei-
chert und damit besser macht.

Die vier Szenarien sind uiberzeichnete Bilder, wie
ein zukiinftiges Gesundheitssystem aussehen
konnte. Diese sind nicht als monolithische, sich
gegenseitig vollig ausschliessende Moglichkeiten

anzusehen, sondern vielmehr als Eckpunkte. Sie
haben auch nicht den Anspruch, jegliche Details
genau darzustellen, sondern sollen eher ein Ge-
fithl dieser Welt vermitteln, und fokussieren des-
halb vor allem auf diejenigen Aspekte, die beim
Szenario am meisten herausstechen.

Vermutlich wird die Zukunft Aspekte aller vier
Szenarien beinhalten. Es ist das Ziel dieser Studie,
ein Nachdenken dariiber anzuregen, wie ein zu-
kiinftiges Gesundheitssystem aussehen konnte
und welche Aspekte aus den einzelnen Szenarien
wiinschenswert, welche unvermeidbar und wel-
che notwendig wiren. Welche Menschenbilder
stecken hinter den jeweiligen Szenarien und in-
wiefern sind diese realistisch? Gerade unter der
Annahme, dass Technologie nicht determinis-
tisch deren Verwendung bestimmt, ist eine Ausei-
nandersetzung mit solchen Madglichkeiten
wichtig, um die Zukunft aktiv zu gestalten und sie
nicht einfach sich zustossen zu lassen.
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SZENARIEN
Big Government
staatlicher Gesundheits-
paternalismus

Der Staat sammelt samtliche Gesundheitsdaten zentral und ist fir das
Management der Volksgesundheit verantwortlich. Alle Bewohner/-innen

mussen ihre Daten mit dem Staat teilen.

Durch umfassende und langfristige Sicht des Staates ist Pravention ein
zentraler Baustein der Gesundheitsversorgung.

Wer ungesund lebt oder schlechte Prognosen hat, erhalt Anweisungen zu

gesinderem Verhalten und wird mit Anreizen und Sanktionen gelenkt.

Beschreibung

Das Big Government-Szenario beschreibt eine
Welt, in welcher der Staat das Ziel verfolgt, die all-
gemeine Gesundheit effizient und evidenzbasiert
zu maximieren. Andere Ziele wie etwa die Steige-
rung des Wohlstandes sind stets Mittel zum
Zweck, die korperliche und geistige Gesundheit
der Bevolkerung zu verbessern.

Die Maximierung der Gesundheit wird mit der
lenkenden Hand des Staates erreicht. Legitimiert
wird diese Steuerung mit der Annahme, dass die
meisten Menschen zu trige, zu uninformiert und
zu irrational seien, um sich von sich aus gesund zu
verhalten. Nur mit einem starken Staat sei es mog-
lich, dass Bewohner/-innen ihre bestmdgliche Ge-
sundheit erreichen.

Um evidenzbasiert die Volksgesundheit zu stérken,
muss der Staat auf eine moglichst grosse Datenbasis
zugreifen konnen. Biirgerinnen und Biirger sind

deshalb verpflichtet, Gesundheitsdaten zu erheben
und diese dem Staat zur Verfiigung zu stellen, wel-
cher sie in einem zentralen Datenpool zusammen-
tithrt. Das beinhaltet die Genomsequenzierung bei
Geburt, die Digitalisierung samtlicher Laborwerte
bei Routineuntersuchungen und das Tragen von
«Wearables», welche kontinuierlich physiologische
Werte wie Kérpertemperatur, Blutdruck oder Blut-
zuckerspiegel messen. Dieses Offenlegen und Zu-
sammentragen der Daten wird vom Staat als Akt
institutionalisierter Solidaritat angesehen, welcher
im Gegensatz zu finanzieller Solidaritét, also dem
Mittragen von Gesundheitskosten Dritter, nieman-
den benachteiligt. Denn iiber Gesundheitsdaten
verfiigen alle. Von den gesammelten Daten kénnen
wiederum alle profitieren, sei es in Form von Pré-
vention, Therapien oder Forschung. Eine staatsnahe
Pharmaindustrie kann beispielsweise die riesigen
Datenmengen fiir Forschung und Entwicklung nut-
zen. Die aggregierten Gesundheitsdaten bringen
den Staat in eine gute Verhandlungsposition, um
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ZUR DISKUSSION
Ist es unsolidarisch, seine Daten nicht zu teilen?

Vertrage mit auslindischen Pharmaunternehmen
oder sonstigen Herstellern von Medizinalproduk-
ten auszuhandeln, etwa bei der Beschaffung von
Impfstoften.

Um ein umfassendes Bild der Gesundheit und ins-
besondere von deren Einflussfaktoren zu erhalten,
reichen Gesundheitsdaten alleine aber nicht aus.
Sie werden mit sozialen, 6konomischen und 6ko-
logischen Faktoren angereichert, welche ebenfalls
grossflichig erfasst werden. Dazu gehoren neben
klassischen Zensusdaten zu Einkommens- und
Vermoégensverhiltnissen auch Daten {iber Um-
weltbelastungen oder Bewegungsverhalten. Da die
Wihrung komplett digitalisiert wurde, kann der
Staat auch sdmtliche finanzielle Transaktionen
nachverfolgen - und so sehen, wer sein Geld bei-
spielsweise fiir Alkohol oder Fast Food ausgibt.

In grossen, dezentralisierten Datensdtzen sind
Daten ohne weiteren Kontext oft schwer zu
verarbeiten. Wir bevorzugen deshalb kleinere
Datenpools, wo wir dafiir Kontakt zu den
Menschen haben.

Dr. Bastian Greshake Tzovaras, Director of Research,
Open Humans

Fiir die Verbesserung der Gesundheit der Bevol-
kerung setzt der Staat auf zwei Pfeiler. Er fordert
und fordert. Einerseits werden Rahmenbedingun-
gen geschaffen, damit den Biirgerinnen und Biir-
gern ein gesundes Leben moglichst leicht fallt.
Andererseits wird mit einem Belohnungs- und
Bestrafungssystem gesundes Verhalten gefordert.

Gesundheitsversorgung

Bei der Schaffung von Rahmenbedingungen ist
ein zentraler Punkt, dass alle einen gleichwerti-
gen Zugang zu einer hochwertigen Gesundheits-
versorgung haben. Es gibt eine steuerfinanzierte
Einheitskrankenversicherung und keine Zusatz-

versicherungen. Das aufgrund der Annahme,
dass die Unterstiitzung eines solch ausgepragten
staatlichen Gesundheitsapparates eher gegeben
ist, wenn alle im Gesundheitssystem moglichst
gleich behandelt werden.

In den letzten Jahrzehnten wurde «Community»-
Medizin stark unterfinanziert zugunsten hoher
Erwartungen an eine individualistische Version

personalisierter Medizin. Diese kann als
Fortfiihrung einer Neoliberalisierung von
Gesundheit angesehen werden, bei welcher der
Staat sich aus der Verantwortung nimmit,
Gelegenheiten fiir gesundes Verhalten anzubieten.

Dr. Luca Chiapperino, Dozent Sciences and Technologies Studies
Laboratory, Universitit Lausanne

Im Big Government-Szenario werden Datafizie-
rung und personlicher Kontakt nicht als Gegensatz
angesehen, sondern als gegenseitige Ergdnzung. In
jedem Quartier, auch in lindlichen Gebieten, befin-
det sich deshalb mindestens eine kleine Gemein-
schaftspraxis oder Poliklinik mit Arztinnen und
Arzten, Psychologinnen und Psychologen sowie
Gesundheitscoaches (um etwa Sport- oder Ernah-
rungspline auszuarbeiten). Konsultationen sind
kostenlos, weshalb ein regelmassiger Austausch mit
der Bevolkerung besteht. Oft kennt man sich beim
Vornamen. Die Idee dahinter: Durch regelmassi-
gen, auch informellen personlichen Austausch ist
eine Gesundheitsversorgung viel umfassender und
nachhaltiger gewéhrleistet als mit kurzen, symp-
tomspezifischen Konsultationen. In diesen Treffen
sichtet das Gesundheitspersonal die Gesundheits-
daten der Patientinnen und Patienten, hilft ihnen,
diese zu verstehen, und spricht sie auf Auftalligkei-
ten an. Einfache Medikamente konnen aufgrund
des Zugriffs auf genaue physiologische und geneti-
sche Daten der Patientinnen und Patienten indivi-
duell abgestimmt her- oder zusammengestellt
werden. Was nicht vor Ort herstellbar ist, wird als



individuelle Medikation (in Wirkstoff, Dosis und
Anzahl Portionen) von einem Apotheken-Warenla-
ger per Drohne geliefert.

Wer abgelegen wohnt oder nicht mehr mobil ist,
wird von mobilem Gesundheitspersonal besucht.
Jederzeit kann man sich auch telemedizinisch be-
raten lassen. Die Effektivitdt und Effizienz der Be-
handlungen der medizinischen Infrastruktur
konnen durch die starke Verdatung ebenfalls ge-
nau gemessen und angepasst werden.

Wihrend gewisse Leistungen der Spitzenmedizin
aus Kostengriinden nur in reduziertem Umfang
angeboten werden, wird viel stirker auf praventi-
ve Medizin und inkrementelle Behandlungen,*
also die langwierige Behandlung in kleinen
Schritten, gesetzt. Diese werden auf dem freien
Markt oft weniger nachgefragt als akute Behand-
lungen, da sich die Wirkung nicht unmittelbar
einstellt. Hinsichtlich der steigenden Lebenser-
wartung und langfristigen Lebensqualitdt sind
diese Ansitze aber billiger und effektiver, weshalb
sie der Staat besonders fordert. Durch den Fokus
auf Privention sind Spitdler, welche ebenfalls
staatlich gefithrt werden, viel weniger ausgelastet.
Abgesehen von Notfillen werden Patientinnen
und Patienten durch die Polikliniken an Spitéler
iiberwiesen, wobei eine solche Uberweisung das
Rating der Poliklinik senkt - eine Spitaliiberwei-
sung wird als Versagen dieser angesehen.

Wir haben in der Schweiz eine gesetzlich geregelte
Solidaritdt im kurativen Bereich. Wir haben aber
keine bei Privention und Friiherkennung.
Stefan Wild, Vorstandsmitglied pharmaSuisse
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Ein gesundheitsforderndes Umfeld

Neben dem einfachen Zugang zur Gesundheits-
versorgung ist die Ermoglichung, gesund zu le-
ben, ein weiterer wichtiger Baustein der
praventionsorientierten Gesundheitsstrategie. So
sorgt der Staat fiir ein sicheres und umfassendes
Fahrradwegenetz oder dafiir, dass alle Bewohner/-
innen in Gehdistanz Griinflichen wie Parks oder
Wilder erreichen kénnen. Fitnesscenter und
Schwimmbdder sind kostenlos. Ungesunde Le-
bensmittel werden mit hohen Steuern belegt, ge-
sunde Lebensmittel hingegen subventioniert,
damit sie moglichst giinstig und flichendeckend
erhaltlich sind. Besonders ungesunde Konsumgii-
ter wie etwa Zigaretten sind schlicht verboten.

Fiir Pravention und Fritherkennung ist die Verda-
tung der Gesundheit von besonderer Bedeutung.
Wer beispielsweise {iber einen gewissen Zeitraum
hinweg einen ungewohnlich hohen oder niedri-
gen Blutdruck aufweist, erhdlt automatisch einen
Arzttermin. Mit genug prazisen und umfangrei-
chen Echtzeitdaten ist es moglich, den Einfluss
von Umweltvariablen wie beispielsweise Larm-
oder Feinstaubbelastung auf die Gesundheit ge-
nau zu eruieren und dort, wo sie einen negativen
Einfluss haben, diese anzupassen. So wird eine
Auslagerung von Kosten minimiert, damit also
wirtschaftlicher Erfolg der einen nicht auf Kosten
der Gesundheit anderer stattfindet. Eine Redukti-
on der Arbeitszeiten konnte beispielsweise vorder-
griindig den Wohlstand senken, unter dem Strich
aber gesundheitlich mehr einsparen.*” Natiirlich
lassen sich solche Dinge nicht immer exakt vor-

https://bit.ly/soli-care (Quelle:
27.10.2021)
2 Berniell, M. L, & Bietenbeck, J. (2020). The effect of working

hours on health. Economics & Human Biology. 39.

newyorker.com; abgerufen:


https://www.newyorker.com/
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hersagen, doch werden auch imperfekte Modelle
als die besseren Orientierungspunkte angesehen
als die Partikularinteressen politisch einflussrei-
cher Gruppierungen. Erweisen sich Vorhersagen
als vollig falsch, wird daraus geschlossen, dass es
in Zukunft noch mehr Daten braucht, um akkura-
tere Modelle zu entwickeln.

Eine ganzheitliche Datensicht, die unterschiedli-
che Faktoren zusammenfiihrt, erlaubt es etwa, Er-
krankungen wie eine Grippewelle nicht nur sehr
genau zu verfolgen, sondern auch deren Verlauf
vorherzusagen und damit praventive Interventio-
nen sehr gezielt durchzufithren.® Ahnlich einer
Wetterprognose, die zum Mitnehmen eines
Schirms rit, werden Menschen mittels Nachrich-
ten darauf hingewiesen, dass sie heute im 6ffentli-
chen Verkehr eine Maske tragen oder sich
besonders gut die Hande waschen sollten. Diese
auf Big Data basierenden Prognosen werden stets
mit stichprobenartigen klinischen Labortests er-
ganzt, um die Validitdt der Prognose zu iiberprii-
fen und das Modell zu verbessern.

Belohnung und Strafe

Neben der Erzeugung idealer Rahmenbedingun-
gen bewegt der Staat die Bevolkerung mittels ei-
nes Anreizsystems zu gesundem Verhalten. Wer
physiologische Werte ausserhalb eines Normbe-
reiches hat, beispielsweise einen zu hohen Choles-
terinwert, wird dazu angehalten, etwas dagegen
zu unternehmen, und dementsprechend belohnt
oder bestraft. Das triftt ebenfalls auf Menschen
zu, die zwar noch gesund sind, denen aber ein un-
giinstiger Gesundheitsverlauf vorhergesagt wird.
Wenn jemand beispielsweise zu viel arbeitet und/
oder eine Pradisposition fiir eine Herz-Kreislauf-
Erkrankung hat.

Natiirlich haben nicht alle die gleichen Chancen,
gesund zu sein. Sei es aufgrund genetischer Pra-

dispositionen oder ungiinstiger Rahmenbedin-
gungen (trotz staatlicher Bemithungen, diese zu
verbessern). Die Moglichkeit, unterschiedliche
Gesundheitsverlaufe vorherzusagen, deutet ja ge-
rade darauf hin, dass nicht alle die gleichen Chan-
cen haben und darum auch nicht von allen das
Gleiche verlangt werden kann.

Die Hohe von Bestrafungen und Belohnungen
hingt deshalb nicht von absoluten Werten wie
dem Cholesterinwert oder einer prognostizierten
Diabeteserkrankung ab. Vielmehr wird jemand,
der ungesunde Indikatoren aufweist, dazu aufge-
fordert, mit einer Arztin oder einem Gesundheits-
coach messbare gesundheitliche Ziele zu
formulieren.** Zum Beispiel: tiglich zehn Langen
im Schwimmbad zuriickzulegen, nicht linger als
zehn Stunden pro Tag zu arbeiten oder die ver-
schriebenen Medikamente einzunehmen. All das
wird genau gemessen. Belohnung und Bestrafung
hidngen davon ab, ob man sich an die Vereinba-
rungen hilt. Wer mit den vom Gesundheitsperso-
nal vorgeschriebenen Zielen nicht einverstanden
ist, kann eine Zweitmeinung einholen und/oder
sich bei einer Beschwerdestelle melden.

Anreize funktionieren u. a. iiber ein Reputations-
system. Wird beispielsweise das vereinbarte Ziel
nicht erreicht, werden Bekannte und Freunde da-
rauf hingewiesen und aufgefordert, die betreffen-
de Person zu motivieren und zu unterstiitzen. Bei
grober Vernachldssigung des abgesprochenen
Ziels wird jede Person, der man Geld {iberweist

» Dolley, S. (2018). Big data’s role in precision public health. Fron-
tiers in public health, 6, 68.
2 http://clalitresearch.org (abgerufen: 27.10.2021)


http://clalitresearch.org
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ZUR DISKUSSION
Denkst du seit der Covid-19-Pandemie anders Uber
die Rolle des Staates? Wenn ja, wie?

oder von der man Geld erhilt, iiber das Nichtein-
halten der eigenen Ziele informiert. Diese Infor-
mation ist offentlich zuginglich. Unternehmen
konnen bei Bewerbungsverfahren iiberpriifen, ob
eine Bewerberin ihre Gesundheitsziele vernach-
lassigt und damit als Mitarbeiterin nicht zuverlas-
sig genug wire. Fiir Staatsangestellte (von denen
es sehr viele gibt) ist die Einhaltung gesundheitli-
cher Ziele eine Grundvoraussetzung.

Finanzielle Anreize erfolgen in Form von Rabat-
ten fiir Einkdufe in bestimmten Laden® oder
staatlichen Subventionen bei Mietkautionen oder
Kreditvergaben. Ein starkeres Druckmittel ist das
Blockieren finanzieller Transaktionen. Irgend-
wann ist es nicht mehr méglich, Alkohol oder un-
gesunde Nahrungsmittel zu kaufen. Wenn sich
jemand gesundheitlich zugrunde richtet, kann als
letztes Mittel eine Einweisung in eine Gesund-
heitsanstalt vorgenommen werden.

Neben den individuellen Zielvereinbarungen gibt
es generelle Verhaltensregeln. Wer etwa Fieber
hat, darf keine offentlichen Gebaude oder Ver-
kehrsmittel betreten. Die Tiiren gehen dann
schlicht nicht auf, weil die Tiire die aktuelle Tem-
peratur der Einsteigenden messen kann. Impfun-
gen gegen bestimmte Krankheiten sind
obligatorisch. Wer sich weigert, riskiert nicht nur
einen Ausschluss aus Gebduden und Verkehrs-
mitteln, sondern auch Gefdngnisstrafen.

Relevante Trends

Social Credit Score

Das Szenario orientiert sich am chinesischen So-
cial Credit Score. Damit sollen sozial wiinschbare
Verhaltensweisen belohnt und unerwiinschte Ver-
haltensweisen bestraft werden. Zwar ist noch kei-
ne flichendeckende Anwendung realisiert,
weshalb abzuwarten bleibt, wie viel tatsichlich
umgesetzt wird. Zur Diskussion steht, die Inan-
spruchnahme von Dienstleistungen an Verhalten-
spunkte zu kniipfen. So kdnnten negative Werte es
erschweren oder verunmoglichen, Tickets fiir Zug
oder Flugreisen zu kaufen oder Kredite zu bean-
tragen. Anrufer werden vor dem Telefongesprach
automatisch dartiber informiert, dass die angeru-
fene Person das Vertrauen anderer missbraucht
hat.?® Positive Werte dagegen konnten mit einem
vereinfachten Zugang zum Gesundheitssystem
oder dem Wegfall von Kautionen bei Wohnungs-
mieten belohnt werden.” In die Bewertung flie-
ssen Dinge wie «frivoles Geldausgeben», das
piinktliche Bezahlen von Rechnungen oder Ein-
trage im Strafregister.?®

Uberwachungsmassnahmen bei Randgruppen

Neue Technologien sind bei ihrer Einfithrung
meist sehr teuer, weshalb sie oft zuerst von privile-
gierten Kreisen aufgenommen werden. Mobiltele-
fone hatten anfangs Arzte, Diplomaten und
Geschiftsleute in ihren Autos, bevor sie zum Mas-
senprodukt wurden. Anders verhilt es sich mit

https://bit.ly/soli-carrot

27.10.2021)

https://bit.ly/soli-social (Quelle: channelnewsasia.com; abgeru-

fen: 27.10.2021)

7 https://bit.ly/soli-credit
27.10.2021)

8 https://bit.ly/soli-rank (Quelle: vox.com; abgerufen: 27.10.2021)

(Quelle: wikipedia.org; abgerufen:

(Quelle:  scmp.com;  abgerufen:


https://bit.ly/soli-carrot
https://en.wikipedia.org/wiki/Main_Page
https://bit.ly/soli-social
https://www.channelnewsasia.com/
https://bit.ly/soli-credit
https://www.scmp.com/
https://bit.ly/soli-rank
https://www.vox.com/
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ZUR DISKUSSION
Sind unsere Vorstellungen von Privatsphare noch
zeitgemass? Falls nicht, wie missten sie sich andern?

Uberwachungstechnologien, welche zunichst in
den am wenigsten privilegierten Kreisen Einzug
halten und danach erst in der Mitte der Gesell-
schaft. So wurden Uberwachungskameras zuerst in
Gefdngnissen genutzt, bevor sie zunehmend mehr
im Strassenbild ihren Platz fanden. Im sogenannten
«Krieg gegen Terror», in dem Uberwachungsme-
chanismen auf potenzielle Terroristen angewendet
wurden, wurde der Begriff Terrorist zunehmend
erweitert, sodass beispielsweise mittlerweile auch
die Uberwachung von Umweltaktivistinnen und
-aktivisten mit Anti- Terrorismus-Anstrengungen
begriindet wird.”

Im November 2018 entschied das Schweizer
Stimmvolk, dass Beziiger/-innen einer Invaliden-
versicherung bei Verdacht auf Missbrauch von
Detektiven iiberwacht werden diirfen. Es ist
durchaus vorstellbar, dass eine solche Uberwa-
chung auf weitere Personengruppen ausgeweitet
wird, insbesondere wenn der Vorwurf des Betrugs
auch auf ungesund lebende Menschen ausgeweitet
wird und die Uberwachung mit technologischen
Hilfsmitteln einfacher und kostengiinstiger wird
als mit Privatdetektiven. Beispielsweise mit Apps,
wie sie zurzeit zur Uberwachung von Verurteilten
auf Bewahrung benutzt werden.*

Big Data in Public Health

Gerade in der Pandemie hat sich gezeigt, wie
wertvoll Daten sind, um Kontaktketten nachzu-
vollziehen - selbst wenn diese Daten wie bei den
meisten Contact-Tracing-Apps - nur dezentral
abgespeichert werden.” Im Fiirstentum Liechten-
stein etwa haben 5% der Bevodlkerung an einer
Studie teilgenommen, in der gezeigt wurde, dass
viele Infektionsfdlle schon vor dem Auftreten von
Symptomen mittels eines Wearable-Armbands er-
kannt werden konnen.** Ein Projekt in den USA
geht noch einen Schritt weiter: So will das Human
Project® von 10 000 New Yorkern Daten von Kre-

ditkartenabrechnungen, Gehaltschecks, IQ-Test,
dem Genom, Darmbakterien, sozialen Kontakte
etc. zusammenfiihren, um ein genaueres Bild der
Gesundheit und der fiir sie relevanten Einfluss-
faktoren zu zeichnen.

Impf-Pflichten und Covid-19-Einschrinkungen
In vielen Landern sind Impf- oder Test-Pflichten
fiir bestimmte Gruppen von Menschen ausge-
sprochen worden. Beispielsweise miissen in Oster-
reich oder Italien Arbeitnehmer/-innen geimpft,
getestet oder genesen sein, wenn sie Kontakt mit
anderen Menschen wéhrend der Arbeit nicht aus-
schliessen konnen.**

An Flughifen und vielen Spitédlern werden Tempe-
raturmessungen durchgefiihrt; Einlass bekommt
nur, wer keine erhohte Temperatur aufweist. Ein
chinesischer Essens-Lieferservice soll sogar die
Moglichkeit anbieten, die aktuelle Temperatur der
Kuriere auf der Bestell-App zu iiberpriifen.* Co-
vid-Spucktest werden zu Hause mit einem Vi-
deobeweis umgesetzt, um belegen zu konnen, dass
es sich um die eigene Spucke handelt.*

¥ https://bit.ly/soli-counter (Quelle: hrw.org; abgerufen: 27.10.2021)

https://bit.ly/soli-parole (Quelle: theguardian.com; abgerufen:

27.10.2021)

' https://bit.ly/soli-tracing (Quelle: bbc.com; abgerufen: 27.10.2021)

2 https://bit.ly/soli-band  (Quelle:

27.10.2021)

https://bit.ly/soli-human (Quelle: thehumanproject.org; abgeru-

fen: 27.10.2021)

*  https://bit.ly/soli-3g (Quelle: srf.ch; abgerufen: 27.10.2021)

*  https://bit.ly/soli-twitter  (Quelle:
27.10.2021)

¢ https://bit.ly/soli-test (Quelle: aargauerzeitung.ch; abgerufen:
27.10.2021)

netzwoche.ch;  abgerufen:

twitter.com;  abgerufen:


https://bit.ly/soli-counter
https://www.hrw.org/
https://bit.ly/soli-parole
https://www.theguardian.com/
https://bit.ly/soli-tracing
https://www.bbc.com/
https://bit.ly/soli-band
https://www.netzwoche.ch/
https://bit.ly/soli-human
https://www.thehumanproject.org/
https://bit.ly/soli-3g
https://www.srf.ch/news/international/geimpft-genesen-oder-getestet-oesterreich-fuehrt-3g-regel-am-arbeitsplatz-ein
https://bit.ly/soli-twitter
https://twitter.com/
https://bit.ly/soli-test
https://www.aargauerzeitung.ch/
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Anreize fiir gesundes Verhalten

In Mexiko, das weltweit die hochste Adipositasra-
te unter Kindern hat, versucht der Staat, Biirger
mit finanziellen Anreizen zu mehr Bewegung zu
motivieren. Wer zehn Kniebeugen macht, be-
kommt ein kostenloses Busticket.”” Die sportliche
Ertiichtigung wird dabei von einem Sensor er-
fasst, der die Zahl der Kniebeugen auf einem Bild-
schirm anzeigt. Ahnliche Experimente finden
auch in Russland und Ruminien statt, wo es im
internationalen Vergleich ebenfalls {iberdurch-
schnittlich viele Ubergewichtige gibt.

7 https://bit.ly/soli-mexiko (Quelle: theguardian.com; abgerufen:
27.10.2021)
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Big Business
deregulierter Gesundheitsmarkt

Gesundheitsversorgung findet auf dem freien Markt statt. Solidaritat ist

auf nationaler Ebene nicht gegeben.

Menschen mit ahnlichem Risikoprofil versichern sich in Risikopools,
schliessen aber Menschen mit ungunstigen Risiken aus. Um das Risiko der

anderen einzuschatzen, haben sie Einsicht in ihre gegenseitigen

Gesundheitsdaten.

Grosse Tech-Unternehmen bieten Daten-Okosysteme an, mit denen sich
gemeinsame Risikopools einfach verwalten lassen.

Beschreibung

Im Szenario «Big Business» wird Gesundheit als
Privatsache angesehen. Jeder ist fiir seine Ge-
sundheit und folglich auch seine Krankheiten
selbst verantwortlich. Ungesund sein hat darum
das Stigma des personlichen Versagens. Staatli-
che Hilfe ist minimal. Diese Politik wird mit der
Annahme gerechtfertigt, dass Menschen sich
vor allem dann Miihe geben, gesund zu bleiben,
wenn sie selbst dafiir aufkommen miissen. Wer
sich stets in staatlicher Obhut wisse, lasse sich
eher gehen, wiirde dadurch entmiindigt und ge-
rate in eine Abhdngigkeit.

Gesundheitsversorgung findet fast géinzlich
auf dem freien Markt statt. Es gibt kaum staat-
liche Regulierungen, was auch bedeutet, dass
es keinen gesetzlich verordneten Datenschutz
fir Gesundheitsdaten gibt. Dafiir gibt es auf-
grund von Deregulierung und Konkurrenzsi-
tuation die Moglichkeit, Pflege und Behandlung

kostengiinstig zu beziehen. Wer wenig Geld hat,
kann Diagnostik mit Apps, Telemedizin mit in-
dischen Call-Center-Arztinnen und -Arzten
und Standardoperationen mit Robotern durch-
fihren lassen. Fiir Behandlungen muss man
nicht Arzt oder Arztin sein. Gute Online-Ra-
tings reichen aus. Deshalb iibernehmen auch
viele Pfleger/-innen ambulante Routinejobs von
Arztinnen und Arzten und bieten diese iiber
Online-Plattformen billig an. Auch stationire
Pflege wird in einem AirBnB-dhnlichen System
(CareBnB) an Privatleute ausgelagert, die ein
Zimmer frei und Pflegeerfahrung haben (oft-
mals pensionierte Pflegefachleute). Fiir aufwen-
dige Operationen reisen viele nach Osteuropa,
wo diese deutlich giinstiger sind. Discounter-
Spitiler lassen aber auch Arztinnen und Arzte
aus Billiglohnldndern in die Schweiz einfliegen,
um als Saisonniers Operationen und Behand-
lungen durchzufiihren.
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ZUR DISKUSSION
Sollte jegliches noch so ungesunde Verhalten von der
Allgemeinheit finanziell getragen werden? Und wenn nicht,
wo ziehst du die Grenze?

Wer Geld hat, kommt hingegen in den Genuss
erstklassiger personlicher medizinischer Betreu-
ung. Teilweise ist die Ubernahme von Therapie-
kosten auch ein Angebot des Arbeitgebers, um
wertvolle Mitarbeitende an sich zu binden. In der
Erste-Klasse-Medizin werden Medikamente auf
die personliche Darmflora und Genetik ange-
passt, Tumore mit Teilchenbeschleunigern be-
schossen, Ersatzorgane mit eigenen Stammzellen
neu geziichtet und arthritisgeplagte Gelenke
durch kiinstliche Gelenke oder robotische Glied-
prothesen ersetzt.

Ein fiir mich durchaus wahrscheinliches
Szenario beinhaltet, dass 99 % zunehmend
automatisierte medizinische Betreuung erhalten,
wdhrend die reichsten 1 % eine Hightech- und
Hightouch-Medizin geniessen werden.

Prof. Barbara Prainsack, Politikwissenschaftlerin,
Universitat Wien

Eine fiir alle zugéngliche Gesundheitsversorgung
gibt es nur in Form einer minimalen Notfallbe-
handlung, also unter der Bedingung akuter Be-
diirftigkeit. Sonst ist Solidaritit fast nur dort
gegeben, wo sie aufgrund einer Restunsicherheit
auch mit eigenniitziger Risikoabsicherung einher-
geht. Konnte der Gesundheitsverlauf perfekt vor-
hergesagt werden, brauchte es keine gemeinsame
Risikoabsicherung mehr, da alle genau das bezah-
len wiirden, was sie an Kosten verursachen. Da
Vorhersagen trotz Fortschritten aber nie perfekt
sind und es nie sein werden, schliessen sich Men-
schen in Peer-to-Peer-(P2P-)Risikopools zusam-
men. Folgend wird ein typischer Pool beschrieben,
wobei nicht alle Pools gleich sein miissen.

P2P-Risikopools

P2P-Risikopools oder P2P-Versicherungen sind
Gruppen von Menschen, die Geld in einen ge-
meinsamen Fonds einzahlen, aus dem dann die

Gesundheitskosten von allen finanziert werden.
Geld, das am Ende des Jahres tibrigbleibt, wird
an die Mitglieder ausgeschiittet. Fiir den Fall,
dass die Kosten den Pool sprengen, haben viele
solcher P2P-Versicherungen P2P-Riickversiche-
rungen. Diese bestehen aus Mitteln von Sparern
und Investoren, fiir welche die Riickversicherun-
gen Kapitalanlagen darstellen. Die Finanzialisie-
rung der Krankenversicherungen fithrte zu
Handel und letztlich auch Spekulationen mit
P2P-Versicherungsbonds. Menschen wetten bei-
spielsweise darauf, dass gewisse Risikopools ihr
Budget sprengen, dass sich also die Gesundheit
einer Gruppe von Menschen iiber die Erwartung
verschlechtert, um dann gewinnbringend Leer-
verkdufe tatigen zu kénnen.

Im Gegensatz zu klassischen Krankenversiche-
rungen werden kein administrativer Overhead
und kein Marketing mitfinanziert. Es gibt kaum
noch Krankenversicherungen als Unternehmen
mit Mitarbeitenden und Biirogebauden. Diese hat
ein dhnliches Schicksal ereilt wie Taxizentralen
zuvor. Sie wurden durch eine Software ersetzt.
Diese Software koordiniert Geldfliisse von den
einzelnen Mitgliedern in den Pool und vom Pool
an Leistungserbringer wie Arztinnen und Arzte,
Spitdler oder Apotheken. Ausserdem tberpriift
die Pool-Software durch einen Einblick in die Pa-
tientendossiers der Mitglieder, inwiefern Leis-
tungsbeziige gerechtfertigt sind. Zum Beispiel, ob
sich ein Leistungserbringer auf der von der P2P-
Gemeinschaft ausgehandelten Liste der vertrau-
enswiirdigen Leistungserbringer befindet oder
zumindest tiber ein ausreichendes Rating verfiigt.

In vielen P2P-Versicherungen sind alle Patienten-
dossiers und Leistungsbeziige fiir saimtliche Mit-
glieder einsehbar. Auf diese Weise konnen sich
auch die Mitglieder gegenseitig kontrollieren — ob
jemand Versicherungsbetrug betreibt, ob Leis-



tungserbringer legitim sind und ob Kosten oder
die Gesundheitsprognosen einzelner Mitglieder
noch in der Norm liegen. Leistungsanbieter wie
Pflegende miissen ebenfalls zum Zweck der Kont-
rolle und Nachvollziehbarkeit jede kleine Hand-
lung digital registrieren. Nur so kénnen Mitglieder
des Risikopools Legitimitdt und Effizienz der Pfle-
ge kontrollieren.

Teilnahmebedingung fiir solche P2P-Pools ist oft-
mals, dass man kein erheblich grosseres Gesund-
heitskostenrisiko darstellt als der Durchschnitt
der Mitglieder. Darum miissen alle ihre Gesund-
heitsdaten offenlegen. Oft wird das Tragen von
Wearables oder sogar Sensoren im Koérper ver-
langt, damit die Mitglieder nachweisen, dass sie
geimpft sind, sich geniigend bewegen oder ihre
physiologischen Werte im Normbereich liegen.
Einige Daten lassen sich aber auch ohne explizites
Einverstandnis erfassen. So sind beispielsweise in
der Stimme Indizien fiir Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen erkennbar,’® im Gang erste Anzeichen fiir
eine Parkinson-Erkrankung.*

Bereits heute konnte eine Krankenversicherung
Daten von Zalando einkaufen, um zu sehen,
welche Kleidergrisse die Person einkauft.
Prof. Ernst Hafen, ETH Ziirich

Meist wird auch das Offenlegen genetischer Da-
ten verlangt. Manchmal miissen sogar Finanz-
transaktionen offengelegt werden, um zu belegen,
dass man kein Geld fiir Alkohol oder Zigaretten
ausgibt. Datenschutz, also nicht auf einen Risiko-
pool angewiesen zu sein, muss man sich also leis-
ten kénnen.

Wer iiber einen lingeren Zeitraum hinweg zu ho-
he Kosten ausweist, sich nicht entsprechend der
Vorgaben der jeweiligen P2P-Versicherung verhalt
(z. B. zu viel Kdufe von Spirituosen und Zigaretten
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auf der Kreditkartenrechnung hat) und/oder
schlechte Prognosen hat, muss sich einen anderen
Pool mit héheren Beitragen suchen. Das heisst, in
den Pools sammeln sich Menschen mit dhnlichem
Risikoprofil. Gesunde sind mit anderen Gesunden
im Pool; Kranke mit Kranken.

Es gibt Pools, in denen nicht die prognostizierten
Gesundheitskosten, sondern Identitdts-Aspekte
Bedingung fiir die Teilnahme sind. So sind bei-
spielsweise die Zeugen Jehovas zusammen in ei-
nem Gesundheitspool oder Mitglieder grosserer
Wohngenossenschaften oder Gewerkschaften, wo
gemeinsame Risikopools teilweise eine Teilnah-
mevoraussetzung sind. Zwar sind diese intern re-
lativ solidarisch, wenn man von der direkten,
informellen Kontrolle absieht, die in solchen Ge-
meinschaften stattfinden kann. Doch sind man-
che dieser Gemeinschaften nur schwer zugénglich.
Wer etwa in den Risikopool der Zeugen Jehovas
aufgenommen werden will, muss sich erst bewei-
sen und regelmadssig und iiber einen lingeren
Zeitraum in der Gemeinschaft priasent sein. Auch
Genossenschaften sind oftmals sehr homogen
und exklusiv*® und erhalten durch den Gesund-
heitsaspekt noch eine weitere Zugangshiirde. Fiir
Ubergewichtige ist es schwieriger, dort aufgenom-
men zu werden.

3 Maor, E., Perry, D., Mevorach, D., Taiblum, N., Luz, Y., Mazin,
1, ... & Shalev, V. (2020). Vocal biomarker is associated with hos-
pitalization and mortality among heart failure patients. Journal
of the American Heart Association, 9(7), €013359.

¥ Kondragunta, J., Wiede, C., & Hirtz, G. (2019). Gait analysis

for early Parkinson’s disease detection based on deep learning.

Current Directions in Biomedical Engineering, 5(1), 9-12.

https://bit.ly/soli-wohnung  (Quelle:

27.10.2021)

bajour.ch; abgerufen:
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Tech-Firmen als Verwalter

Zwar ist es moglich, P2P-Versicherungen vollig de-
zentral zu organisieren, etwa auf einer Blockchain.
Die meisten P2P-Versicherungen wie auch Patien-
tendossiers sind aber aus Convenience-Griinden
auf Gesundheitsplattformen von Tech-Firmen wie
Amazon oder Google. Denn diese sind nicht nur
sehr gut darin, Menschen an die fiir sie passende
P2P-Versicherungen zu vermitteln. Sie stellen auch
eine einfache Rundumversorgung mit Patienten-
dossiers, P2P-Versicherungssoftware und einigen
gratis erhéltlichen oder deutlich im Preis reduzier-
ten Wearables zur Verfiigung. Alles ist Teil eines
firmeneigenen Daten-Okosystems und damit sehr
leicht miteinander verkniipfbar, wihrend es oft-
mals schwierig, manchmal auch unméglich ist, die
Daten eines Wearables von Anbieter A mit einem
Patientendossier von Anbieter B auf legale Art zu
synchronisieren. Denn die Unternehmen, die ge-
samte Gesundheitsdaten-C)kosysteme anbieten,
wollen nicht, dass die mit ihren Geréten gesam-
melten Daten anderen zugutekommen.

Fiir die Tech-Unternehmen sind Gesundheitsda-
ten Gold wert. Sie sind dank diesen einerseits
selbst zu Pharmaunternehmen geworden, die in-
dividuell angepasste Medikamente per Drohne
direkt zu den Patienten nach Hause liefern. An-
dererseits verkaufen sie die Daten auch an ande-
re Pharma-Unternehmen, die sich fir die
Wirkung ihrer Medikamente interessieren, oder
an Unternehmen, die zielgenaue Werbung fiir
Nahrungserganzung, Anwaltsbiiros oder Well-
nessferien schalten.

Wie stellen wir sicher, dass Teile der Profite, die
Firmen mit unseren Daten machen, wieder zu uns
zurtickkommen?

Prof. Barbara Prainsack, Politikwissenschaftlerin,
Universitat Wien

Das Zusammenfiihren von Gesundheitsdaten mit
Einkaufsverhalten, Suchmaschinenanfragen, Be-
wegungsverhalten, Interaktionen mit smarten As-
sistenten, Social-Media-Posts, E-Mail-Inhalten etc.
erlaubt, ein sehr umfassendes Bild von Gesundheit
und deren Zusammenhang mit Verhalten zu er-
stellen. Auf diese Weise konnen Gesundheitsver-
laufe noch viel besser vorhergesagt, Menschen
besser tiber ihre Risiken informiert und auch The-
rapien und préaventive Verhalten besser an korper-
liche Unterschiede wie auch an individuelle
Vorlieben und Gewohnheiten angepasst werden.

Und die anderen?

Was geschieht aber mit denjenigen Menschen, die
ungiinstige Risiken bzw. Prognosen haben, sich
aber keine Risikoabsicherung oder Behandlung
leisten konnen? Abgesehen von der anfangs er-
wahnten Notfallbehandlung haben sie kein Recht
auf medizinische Betreuung. In die Bresche sprin-
gen spendenfinanzierte Wohltatigkeitsorganisati-
onen und religiése Gemeinschaften, die Menschen
in Not unterstiitzen. Andere wiederum sammeln
tiber Crowdfunding-Plattformen Spenden oder
Mikrokredite fiir medizinische Eingriffe. Und
schliesslich gibt es Medizinstudierende, die als Teil
ihrer Ausbildung oder in der Freizeit Bediirftige
versorgen, oder auch neue Anbieter von Gesund-
heitsdienstleistungen, die noch keine Online-Ra-
tings haben und diese mit der Versorgung von
Mittellosen einholen.
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ZUR DISKUSSION

Tragen Menschen eine Schuld fir ungesundes Verhalten?

Relevante Trends

Big Tech im Gesundheitsbereich

Die grossen Tech-Unternehmen wie Apple, Ama-
zon oder Google sind in den letzten Jahren zuneh-
mend in den Gesundheitsbereich eingestiegen.
Die neuste Apple-Watch kann den Sauerstoffge-
halt des Blutes messen, ein Elektrokardiogramm
erstellen oder Mobilititsmetriken wie Gehge-
schwindigkeit oder Gangasymmetrien erfassen.
Dazu kommt eine Reihe hauseigener Apps: ein
Schlafmonitor, ein digitaler Achtsamkeitstrainer
oder eine Work-out-App, welche auch Trainings-
programme vorschlagt.”

Google hat das Aktivitatstracker-Unternehmen
Fitbit erworben. Der Suchmaschinenriese hat
aber auch Unternehmen wie Verily gegriindet, die
von Glukosesensoren iiber Chirurgieroboter bis
hin zu Schuhen fiir Sturzprophylaxe an unter-
schiedlichen Gesundheitsprojekten forschen.*?
Google arbeitet im Rahmen des «Project Base-
line» daran, mit Gesundheitsdaten von 10 000
Freiwilligen ein moéglichst umfassendes Bild von
menschlicher Gesundheit zu erstellen und damit
so etwas wie «Google Maps fiir die Gesundheit»
zu ermoglichen.®

Mit Amazon Care** will Amazon eine umfassen-
de Pflegeplattform anbieten und dies zundchst all
seinen Mitarbeitenden anbieten. Die Plattform er-
moglicht Telemedizin-Angebote, Arzttermine on-
line zu buchen, Hausbesuche zu vereinbaren oder
Rezepte zu downloaden. Amazon HealthLake bie-
tet das elektronische Patientendossier an.*

Peer-to-Peer-Versicherungen

Das im Szenario beschriebene P2P-Versiche-
rungskonzept existiert seit etwa 2010 und ist seit-
her in unterschiedlichen Versicherungsbereichen
angewendet worden.*® Ziel ist es, einerseits den
Unternehmens-Overhead der Versicherung zu

verkleinern (und vielleicht einst zu eliminieren)
und damit Kosten zu sparen. Andererseits sollen
P2P-Versicherungen das Dilemma aus der Welt
schaffen, dass Versicherungen einen finanziellen
Anreiz haben, Versicherungsanspriichen nicht
nachzukommen. Was bei P2P-Versicherungen
am Ende des Jahres {ibrig bleibt, wird an die Mit-
glieder zuriickverteilt.

Pay-as-you-live-Versicherungen

Der amerikanische Versicherer John Hancock
bietet seit 2018 ausschliesslich Lebensversicherun-
gen an, wenn Kunden bereit sind, sensible Ge-
sundheitsdaten zu erheben. Das bedeutet, dass sie
die Daten von Fitness-Armbindern wie auch Le-
bens- und Erndhrungsgewohnheiten an den Ver-
sicherer weitergeben, was mit giinstigeren Tarifen
belohnt wird.*” Seit 2019 diirfen Lebensversicherer
offentlich einsehbare Social-Media-Daten wie Ins-
tagram-Posts bei der Berechnung der Police zu-
grunde legen.*® Auch in der Schweiz gibt es
Krankenversicherer, die fiir Zusatzversicherun-
gen Verbilligungen anbieten, wenn etwa eine be-

1 https://bit.ly/soli-kit (Quelle: myhealthyapple.com; abgerufen:
27.10.2021)

2 https://bit.ly/soli-verily (Quelle:
27.10.2021)

* https://bit.ly/soli-base (Quelle: projectbaseline.com; abgerufen:

27.10.2021)

https://bit.ly/soli-amazon

27.10.2021)

4 https://bit.ly/soli-lake (Quelle: aws.amazon.com; abgerufen:

27.10.2021)

https://bit.ly/soli-peer

27.10.2021)

¥ https://bit.ly/soli-bote (Quelle: versicherungsbote.de; abgerufen:

27.10.2021)

https://bit.ly/soli-insurance (Quelle: theverge.com; abgerufen:

27.10.2021)

wikipedia.org; abgerufen:

(Quelle: amazon.care; abgerufen

(Quelle:  wikipedia.org; abgerufen:
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ZUR DISKUSSION
Wie fandest du es, wenn das elektronische Patienten-
dossier von Amazon kommt?

stimmte Anzahl Schritte mit dem Schrittzéhler
gemessen wird. myStep der CSS wirbt damit, dass
man jeden Tag profitiert, an dem man 7500
Schritte tatigt.** Wenn das Teilen von Daten und
das nachgewiesene Erreichen von Zielen eine
Verbilligung bedeutet, heisst es umgekehrt auch,
dass das Enthalten von Daten einer Verteuerung
gleichkommt.

Okonomisierung der Gesundheitsbranche
Privatkliniken, Apotheken oder Altersresidenz
sind immer 6fter Teil nationaler und internationa-
ler gewinnorientierter Unternehmen. Die grosste
Schweizer Privatspitalgruppe Hirslanden gehort
etwa dem stidafrikanischen Konzern Medi-Clinic.
Arztinnen und Arzte bilden sich vermehrt zu Spe-
zialistinnen und Spezialisten aus,”® unter ande-
rem, weil dies bessere Verdienstmoglichkeiten mit
sich bringt.

Laut der Schweizer Arztezeitung geraten «Arz-
tinnen und Arzte zunehmend unter Druck, die
Patientenversorgung unter wirtschaftlichen Ge-
sichtspunkten zu betrachten», was eine Uber-
und Fehlversorgung zur Folge habe.® Das
bedeute eine zunehmende Biirokratisierung und
erhohten Kostendruck.

* https://bit.ly/soli-step (Quelle: css.ch; abgerufen: 27.10.2021)

0 https://bitly/soli-statistik  (Quelle: ~ fmh.ch;  abgerufen:
27.10.2021)

L https://bitly/soli-6konomie  (Quelle: saez.ch; abgerufen:
27.10.2021)


https://bit.ly/soli-step
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Big Self
staatliche Befahigung zu
gesundem Leben

Der Staat fordert gesundes Verhalten, indem er Hindernisse aus

dem Weg raumt.

Es besteht kein Zwang, sich gesund zu verhalten. Es wird jedoch
erwartet, dass sich Menschen mit ihren Gesundheitsdaten
auseinandersetzen, um mundige Entscheidungen treffen zu konnen.

Der Staat ermoglicht gesundes Verhalten, indem er die dafur
notwendigen Strukturen anbietet und Bildung fordert.

Beschreibung

Im «Big Self»-Szenario spielt der Staat eine wichti-
ge Rolle. Er verfolgt das Ziel, seinen Biirgerinnen
und Biirgern moglichst miindige Gesundheitsent-
scheidungen und Verhaltensweisen zu ermogli-
chen. Dahinter steckt die Annahme, dass die
meisten Menschen gerne gesund leben wollen und
dazu auch grundsitzlich in der Lage sind. Sie
brauchen also niemanden, der ihnen den Weg da-
hin vorschreibt und sie kontrolliert, womdoglich
aber jemanden, der ihnen das Erreichen des Ziels
erleichtert. Diese Rolle iibernimmt der Staat.

In unserer Leistungsgesellschaft wird
Gesundheit immer wichtiger. Auch durch Social
Media entsteht ein immer grosserer Druck.
Cornelia Diethelm, Center for Digital Responsibility

Die Minderheit, die nicht gesund sein will, muss
auch toleriert werden und kann vielleicht auf an-
dere Weise ihren gesellschaftlichen Beitrag leisten

(z. B. durch Kunst). In dieser Welt werden also re-
lativ wenige Bedingungen an Empfénger/-innen
von Solidaritit gestellt. Eine Bedingung fiir Soli-
daritét, die bleibt, ist diejenige der Identitat. Soli-
daritit beschrankt sich in diesem Szenario auf die
Menschen innerhalb eines Landes.

Menschen sollten auch die Moglichkeit haben,
einen Boheme-Lebensstil zu fiihren. Gesundheit ist
kein absoluter Wert. Alternative Lebensstile sind
ebenso wertvoll und verdienen damit auch
gesellschaftliche Unterstiitzung.

Dr. Luca Chiapperino, Dozent Sciences and Technologies Studies
Laboratory, Universitit Lausanne

Wer solidarische Unterstiitzung einfordert, muss
sich nicht erst beweisen. Vielmehr ermoglicht
staatliche Unterstiitzung iiberhaupt erst gesundes
Verhalten. Der Staat rdumt Hindernisse aus dem
Weg. Dieser Vertrauensvorschuss wird nicht nur
individuellen Biirgerinnen und Biirgern entge-






gengebracht. Pflegende miissen beispielsweise
nicht jede Leistung, wenn sie etwa nur eine
Wirmeflasche bereitstellen, separat registrieren
und abrechnen. Stattdessen organisieren sie sich
unhierarchisch selbst und rechnen pauschal nach
Stunden ohne vorgegebenes Zeitbudget ab.

Unterschiedliche Krankenversicherungen bieten
ein staatlich stark reguliertes, einheitliches Pro-
dukt an. Zusatzversicherungen sind hingegen we-
niger reguliert. Krankengrundversicherungen
sind obligatorisch, finanzielle Solidaritat ist also
gesetzlich vorgeschrieben. Die Pramien sind aber
einkommensabhdngig, da finanzielle Sorgen
krank machen. Die finanzielle Belastung armer
Menschen durch eine hohe Priamie fithrt nur da-
zu, dass auch ihre Gesundheitskosten steigen.
Und das ist weder im Interesse des Versicherten
noch der Versicherung.

Kein Recht auf Unwissen

Es existieren kein Zwang und auch keine Erwar-
tung, sich gesund zu verhalten. Was hingegen er-
wartet wird, ist, dass Menschen wichtige
Gesundheitsdaten erheben. Nicht, um sie der All-
gemeinheit im Sinne einer Datensolidaritédt zur
Verfligung zu stellen oder um sich kontrollieren
zu lassen. Stattdessen geht es darum, dass Indivi-
duen tiber ihre eigene Gesundheit und tiber mog-
liche Risiken im Bilde sind. Es gibt also kein Recht
auf Unwissen. Zumindest nicht bei denjenigen
Risiken, die sich abwenden oder abschwichen las-
sen. Das betriftt auch Gesundheitsprognosen von
ungeborenen Kindern. Die miindige und infor-
mierte Entscheidung wird hoher gewichtet als ein
moglicher Stress, der durch dieses Wissen verur-
sacht sein kénnte.
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Bei Gesundheitsdaten besteht die Gefahr der
Diskriminierung, etwa durch den Staat oder
Krankenversicherungen. Auch ein personlicher
Optimierungszwang, wie er vom Silicon Valley
ausgeht, kann belastend sein.

Isabel Knobel, Co-Leiterin Europaprogramm foraus

Diese Monitoringsolidaritat wird verlangt, da da-
von ausgegangen wird, dass miindige Entscheide
nur auf einer ausreichenden Informationsgrund-
lage getroffen werden koénnen und die meisten
Menschen ohne Datengrundlage nicht sehr gut
darin sind, eigene Risiken abzuschatzen. So gehen
viele Menschen davon aus, nur an «besonderen
Gelegenheiten» Alkohol zu trinken. Wird die
Héufigkeit des Trinkens registriert, stellen sie fest,
dass ihr Leben voller «besonderer Gelegenheiten»
ist — und der Alkoholkonsum viel hoher als ange-
nommen. Die Konfrontation mit dem eigenen
Verhalten ist dabei ein simpler «Nudge», der den
Vorteil hat, kein konkretes Verhalten vorzuschrei-
ben, sondern dazu fiihrt, dass Menschen eher ih-
ren Idealen folgen.”> Man hilt ihnen nur den
Spiegel vor.

Fragmentierte Daten

Umgesetzt werden kann dieses Monitoring, weil
die Welt voller Sensoren ist. Smarte Toiletten, die
Ausscheidungen analysieren, sind Standard. Ge-
nauso Wearables wie Smart Watches, die als
Schnittstelle zum Internet dienen, aber nebenbei
auch Blutdruck, Puls und Gang analysieren oder
zum Beispiel vor Vorhofflimmern warnen. Digita-
le Assistenten wie Siri oder Alexa erkennen in der

52 Silvia, P. J., & Duval, T. S. (2001). Objective self-awareness the-
ory: Recent progress and enduring problems. Personality and
social psychology review, 5(3), 230-241.
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ZUR DISKUSSION
Sind Datenspenden das neue Blutspenden?

Stimme Krankheitsanzeichen,” beispielsweise ei-
ne Grippe oder eine Covid-Erkrankung anhand
der Art des Hustens.**

All diese Daten werden mit Rontgenbildern, Re-
zepten, Informationen zu Blutgruppe oder Aller-
gien etc. in einer digitalen Patientenakte auf
staatlich zertifizierten Servern zusammenge-
fithrt. Der Besitz einer solchen Patientenakte ist
Pflicht. Sie ist aber verschliisselt und zunéchst nur
fur die Patientinnen und Patienten selbst, deren
Versicherung und medizinische Leistungserbrin-
ger einsehbar.

Das Individuum kann als einziges all seine
Daten zusammenfiihren. Darum habe ich als
Individuum eine neue Macht. Durch die Zugangs-
berechtigung zu diesen Daten kann ich mir
neue Services erkaufen.

Prof. Ernst Hafen, ETH Ziirich

Ausschnitte aus den Daten konnen aber auch
Dritten zur Verfiigung gestellt werden, beispiels-
weise Fitnesscentern oder Erndhrungsberatern,
damit diese ein personalisiertes Sport- oder Er-
nahrungsprogramm zusammenstellen. Oder aber
auch Apotheken, damit diese eine personalisierte
Medikation vorbereiten konnen, sofern das nicht
schon durch die Arztin oder den Arzt vorgenom-
men wurde. Andere Datennutzungen sind wiede-
rum verboten. So darf eine Arbeitgeberin bei
Bewerbungen keine gesundheitlichen Informatio-
nen einfordern (zumindest, wenn diese die Aus-
tibung des Berufes nicht verunméglicht wie z. B.
Epilepsie bei Piloten).

Wir fragen uns immer wieder, ob es in Lindern,
die bei der Digitalisierung im Gesundheitsbereich
und bei der Datennutzung viel weiter entwickelt
sind als die Schweiz, vermehrt zu Fillen von
Diskriminierung kommt. Beispiele hierfiir sind
mir keine bekannt. Wenn Algorithmen eine
Vorauswahl treffen, beispielsweise fiir ein
Jobinterview, ist eine systematische
Diskriminierung nicht auszuschliessen, was
selbstverstdndlich sehr problematisch ist.

Dr. Katrin Crameri, Director Personalized Health Informatics
and Director SPHN Data Coordination Center,
Swiss Institute for Bioinformatics

Weil die Datenlandschaft sehr fragmentiert ist,
konnen Gesundheitsdaten weniger gut genutzt
werden als in einem System, wo Gesundheitsda-
ten zentral zusammengefiihrt und mit anderen
Daten in Verbindung gebracht werden. Das be-
deutet Abstriche in der Forschung. Weitere Kon-
sequenz: Public-Health-Massnahmen kdnnen
weniger effektiv durchgefiithrt und auch weniger
gut evaluiert werden als beispielsweise im «Big
Government»-Szenario.

Datenspenden

Der Staat setzt deshalb viel daran, Datenspenden,
sogenannten Datenaltruismus, zu férdern. Der
Schutz der Privatsphire wird dabei mit techni-
schen Hilfsmitteln gewdhrleistet. Neben der Ver-
schliisselung werden Anwendungen auf einem
«Privacy by design»-Prinzip erstellt (das Daten-
schutz bereits bei der Konzipierung beriicksichtigt)

% Fagherazzi, G., Fischer, A., Ismael, M., & Despotovic, V. (2021).
Voice for Health: The Use of Vocal Biomarkers from Research to
Clinical Practice. Digital biomarkers, 5(1), 78-88.

' Laguarta, J., Hueto, F., & Subirana, B. (2020). COVID-19 artificial
intelligence diagnosis using only cough recordings. IEEE Open

Journal of Engineering in Medicine and Biology, 1, 275-281.



wie etwa Contact-Tracing-Apps fiir sehr anste-
ckende Krankheiten. Die Daten werden nur lokal
gespeichert. Alternativ kann Datenschutz auch
tiber Data Masking erreicht werden,* also Metho-
den, Daten so zu verfremden, dass Aussagen iiber
Individuen schwerfallen, dennoch aber ein Muster
erkennbar bleibt. Andere Daten werden auf der
Ebene von Gesundheitsdienstleistern wie Spitalern
analysiert. Der Staat oder Forschungseinrichtun-
gen erhalten keine Originaldaten, konnen aber ihre
Algorithmen in mehreren separierten Datenpools
unterschiedlicher Spitéler trainieren lassen (soge-
nanntes Federated Learning).>

In unserer Umfrage mit der Stiftung Risikodialog
zeigt sich, dass relativ viele Menschen bereit sind,
ihre Daten zu teilen. Voraussetzung ist, dass die
Institution staatlich ist.

André Golliez, Founding Partner Zetamind AG und Prasident
Swiss Data Alliance

Die Bereitschaft zur Datenspende hingt vom Ver-
trauen ab, welches Menschen dem Staat entgegen-
bringen, da die meisten nicht in der Lage sind,
Angaben zu Data Masking oder Federated Lear-
ning zu verstehen oder zu verifizieren. Dieses Ver-
trauen wird dadurch gestarkt, dass der Staat
Datenmissbrauch entschiadigt, wenn jemand be-
weisen kann, dass er oder sie aufgrund gespende-
ter Daten Diskriminierung erfuhr.

Wir brauchen sogenannte «Harm Mitigation Bo-
dies», Institutionen, die bei Missbrauch von Daten
den Schaden fiir die Menschen verringern.

Prof. Barbara Prainsack, Politikwissenschaftlerin,
Universitit Wien

Trotzdem sind Datenspenden oft nicht genug ver-
breitet, um représentative Aussagen iiber den all-
gemeinen Gesundheitszustand und dessen
Determinanten zu treffen. Meistens teilen nam-
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lich Menschen Daten nur zu den gesundheitlichen
Aspekten, die sie gerade personlich betreffen. Wer
etwa gerade wegen einer Niereninsuffizienz be-
handelt wird, erklart sich (noch im Spital) bereit,
genau diese Daten der Forschung zur Verfiigung
zu stellen. Damit ist aber der Vergleich mit Men-
schen, die nicht an einer Niereninsuffizienz lei-
den, wie auch die Kontextualisierung mit anderen
Gesundheitsdaten nicht gewdhrleistet.

Je nach Aufwand der Aufkldrung von
Patientinnen und Patienten, sind im Spital bis zu
85 % der Befragten bereit, den Generalkonsent zu

unterzeichnen und ihre Daten fiir Forschungs-
zwecke zur Verfiigung zu stellen. Eine aktuelle
Schweizer Studie zeigt, dass die Bereitschaft von
zu Hause angefragten Patientinnen und Patienten
bei ca. 60 % liegt.

Dr. Katrin Crameri, Director Personalized Health Informatics
and Director SPHN Data Coordination Center,
Swiss Institute for Bioinformatics

Umfassendere Datenspenden erfolgen oftmals -
analog zu Organspenden - erst nach dem Tod.
Doch auch nach dem Ableben eines Menschen ist
der Datenschutz wichtig, da beispielsweise geneti-
sche Daten nicht nur personenbezogenen sind,
sondern auch etwas {iber Verwandte aussagen, die
dem Teilen dieser Daten vielleicht nicht zuge-
stimmt hitten.

> https://bit.ly/soli-masking (Quelle: wikipedia.org; abgerufen:
27.10.2021)

¢ https://bit.ly/soli-learning (Quelle: wikipedia.org; abgerufen:
27.10.2021)


https://de.wikipedia.org/
https://bit.ly/soli-learning
https://de.wikipedia.org/
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In Finnland besteht seit langem ein hohes
Mass an Vertrauen in die staatlichen
Institutionen, was wahrscheinlich auf die
Tradition einer transparenten Verwaltung
zuriickzufiihren ist. Vielleicht stosst die
Nutzung von Daten deshalb auf weniger
Widerstand als anderswo.

Antti Piirainen, Findata

Relativ erfolgreich ist der Staat beim Sammeln
von Daten zum allgemeinen Wohlbefinden. Die
meisten Biirger scheinen bereitwillig preiszuge-
ben, wie es ihnen gerade geht. Sie geben ihren di-
gitalen Assistenten (a la Siri) die Erlaubnis, diese
Information mit dem Staat zu teilen. Auch wenn
diese Daten kein prizises Verstindnis von Ge-
sundheit erlauben und kaum erméglichen, Pri-
ventionsmassnahmen zielgenau zu planen, geben
diese Daten einen ersten Hinweis, wenn etwas
nicht stimmt. Sie konnen Anlass bieten, genauer
hinzuschauen. Allgemeines Wohlbefinden ist
auch ein wertvoller Kennwert, mit dem sich staat-
liches Handeln ganz allgemein beurteilen lasst,
um sich nicht einzig am Wachstum des Bruttoin-
landproduktes zu orientieren.

Information und Vernetzung

Um miindige Entscheide treffen zu kénnen, miis-
sen sich Menschen mit ihren Gesundheitsdaten
auseinandersetzen und diese auch verstehen. Ein
digitaler Assistent bereitet dafiir die Gesundheits-
daten im Patientendossier verstandlich und dem
Wissensstand der Patienten entsprechend auf.
Man wird von Arztinnen und Arzten sowie Kran-
kenversicherungen dazu angehalten, sich regel-
massig damit auseinanderzusetzen. Die meisten
interessieren sich aber einfach so dafiir und miis-
sen nicht extra dazu aufgefordert werden.

Technologischer Fortschritt hat Medizin meist
verteuert. Wenn wir personalisierte Medizin dazu
nutzen, Individuen besser zu informieren, konnten

die Preise sinken. Wenn die Medizin einfach
ausgekliigelter wird, wird sie auch teurer.
Dr. Alessandro Blasimme, Bioethiker, ETH Ziirich

Der Assistent informiert, wenn sich in den Da-
ten Anzeichen fiir Erkrankungen finden, und
schlagt dabei gerade mogliche Termine bei der
entsprechenden Spezialistin vor. Diese werden
mit dem eigenen Kalender wie auch der Arztpra-
xis abgeglichen.

Was tun wir eigentlich, um in der Schule
Gesundheitskompetenzen einzubringen? Ich habe
noch nie ein Rechenbeispiel mit dem Blutdruck
gesehen.

Stefan Wild, Vorstandsmitglied pharmaSuisse

Um Gesundheitsinformationen besser zu verste-
hen, wird das Thema Gesundheit in der Schule aus-
tithrlich thematisiert. Auch wird ein Verstindnis
von Risiken und Wahrscheinlichkeiten geférdert.
Deshalb verstehen Menschen nicht nur ihre Ge-
sundheitsdaten besser, sondern auch Angaben zu
Néahrwerten auf Nahrungsmitteln oder Risiken
von Eingriffen oder Medikamenten. Die digitale
Plattform, auf welcher die Daten hinterlegt sind,
tragt ebenfalls zu einem besseren Verstindnis bei.
So sind zu samtlichen Daten erkldarende Informati-
onen verlinkt, wie auch Foren, in denen sich
Patient/-innen untereinander wie auch mit Expert/-
innen austauschen kénnen. Auch der digitale As-
sistentbeantwortet geduldigalle Gesundheitsfragen
und liefert damit einen niederschwelligen Zugang
zu Gesundheitsinformationen.

Fiir ein verdatetes Gesundheitswesen ist die
Stirkung der Datenkompetenz in der Bevilkerung
von zentraler Bedeutung.

Isabel Knobel, Foraus
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ZUR DISKUSSION

Sollte man sich mit moglichen Krankheitsrisiken ausein-
andersetzen, wenn diese Informationen vorhanden sind?

Oder hat man in jedem Fall ein Recht auf Unwissen?

Befihigung zur Zielerreichung

Informiert Entscheidungen zu treffen reicht nicht
aus. Menschen miissen auch in der Lage sein, die-
se Entscheidungen langfristig in stabile Gewohn-
heiten umzusetzen. Dafiir sind Féhigkeiten und
Moglichkeiten notwendig.

Einerseits stiarkt der Staat Selbstregulationsfahig-
keiten, also Fdhigkeiten, zielstrebig einen Weg
einzuschlagen und etwa eine vorgenommene Jog-
ging- oder Erndahrungsgewohnheit nicht gleich
wieder aufzugeben. Das kann sehr unterschiedli-
che Massnahmen beinhalten, wie etwa stadtebau-
liche Interventionen, welche die soziale Einbettung
starken. Der Hintergrund: Wer eher sozial einge-
bunden ist, iibt mehr Selbstkontrolle aus.”” Ge-
spriche mit Psychologinnen und Psychologen
und Achtsamkeitskurse werden von der Grund-
versicherung iibernommen. Biirgerinnen und
Biirger erhalten kostenlosen telefonischen Zugang
zu Gesundheitscoaches, die helfen, gesundheitli-
che Ziele festzulegen. Ebenfalls sorgt der Staat fiir
finanzielle Hilfe Armutsbetroftener, da eine finan-
zielle Sicherheit iiberhaupt erst ermoglicht, sich mit
Gesundheitsfragen auseinanderzusetzen.” Da ein
niedriger soziodkonomischer Status ein Risikofak-
tor fiir viele Gesundheitsprobleme ist, sieht der
Staat eine starke Sozialpolitik als wirkungsvoller
als die neuesten, bahnbrechendsten Medikamen-
te.” Die Einsparungen bei den Gesundheitskosten
finanzieren diese Sozialpolitik.

Man muss sicherstellen, dass sich
niemand ausbeuten lassen muss, um sich eine
Krankenversicherung leisten zu kénnen.
Vielleicht miissen wir dann auch tiber das
Grundeinkommen sprechen.

Prof. Barbara Prainsack, Politikwissenschaftlerin,
Universitat Wien

Andererseits werden Moglichkeiten zu gesundem
Verhalten angeboten. Ahnlich dem «Big
Government»-Szenario geht es hier darum, ein
Umfeld zu schaffen, welches gesundes Leben er-
laubt. Digitale Assistenten sind als Kiichenassis-
tenten im Einsatz und schlagen gesunde Rezepte
und Zutaten vor. Lebensmittelhersteller und Res-
taurants werden verpflichtet, Informationen zu
Néhrwerten mit ihren Nahrungsmitteln und Res-
taurantmenus mitzuliefern. Fahrradwege, Sport-
vereine, Finnenbahnen und Griinflichen werden
staatlich gefoérdert. Die Schaffung eines gesund-
heitsfreundlichen Umfelds umfasst auch den
Kampf gegen den Klimawandel, den es auch aus
einer Perspektive der Gesundheit unbedingt ein-
zuschrianken gilt.*° Beispielsweise um ungesunde
bis todliche Hitzewellen zu verhindern.

Relevante Trends

Nudging

Nudging wird als Sammelbegriff fiir Methoden
verstanden, Entscheidungen durch die Anpassung
der Umwelt ohne Zwang oder finanzielle Anreize
zu beeinflussen.® Beispielsweise indem man ge-
sunde Nahrungsmittel auf Augenhohe im Super-
markt platziert. Vor allem diejenigen, die keine
ausgepragte Meinung zu einem bestimmten The-
ma haben, konnen so beeinflusst werden (Veganer
werden kein Steak kaufen, nur weil es auf Augen-

57 Samochowiec, J., Kwiatkowski, M., & Giirtler, D. (2021). Praven-
tion im Umbruch. Stabile Routinen in instabilen Zeiten. GDI
Gottlieb Duttweiler Institut.

% Ebd.

* Prasad, V. (2020). Our best weapons against cancer are not ma-
gic bullets. Nature, 577(7791), 451-452.

€ Atwoli, L., Baqui, A. H., Benfield, T., Bosurgi, R., Godlee, F.,
Hancocks, S., ... & Vazquez, D. (2021). Call for emergency action
to limit global temperature increases, restore biodiversity, and
protect health. The Lancet, 398(10304), 939-941.

' Thaler, R. H., & Sunstein, C. R. (2008). Nudge: Improving decis-

ions about health, wealth, and happiness. Yale University Press.
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ZUR DISKUSSION
Mit wem wiirdest du Deine Gesundheitsdaten teilen?
Mit wem nicht? Und warum?

hohe liegt). Es wird auch von «liberalem Paterna-
lismus» gesprochen. Man lasst den Menschen alle
Freiheiten, gestaltet aber die Umwelt, die ohnehin
einen Einfluss auf die Entscheidungen hat, so,
dass der Einfluss wenigstens im Einklang mit ge-
wissen Wertvorstellungen liegt. Im Vereinigten
Konigreich wurde ein «Behavioral Insights Team»
gegriindet. Die auch als Nudge Unit bekannte
staatliche Institution hat zum Ziel, Menschen zu
«nachhaltigem» Verhalten zu bewegen.

EU-Datenschutz

Mit der EU-Datenschutzverordnung hat die EU
ein umfassendes Reglement zum Umgang mit
personenbezogenen Daten erarbeitet. Die EU sieht
sich dabei als ein dritter Weg zwischen dem staat-
lichen Datenmonopol Chinas und einem durch
grosse Tech-Unternehmen gepriagten Datenum-
gang in den USA, und will das miindige Individu-
um in den Vordergrund stellen.

Informierte Kundinnen und Kunden
Kundinnen und Kunden wollen zunehmend mehr
iiber ihre Produkte wissen und erhalten diese In-
formationen auch. Sei es durch die von der EU ge-
setzlich geforderte Nahrwertkennzeichnung auf
Lebensmitteln, die vereinfachten farbigen Nut-
riscores, oder durch digitale Hilfsmittel wie etwa
die Codecheck-App, mit der man Strichcodes scan-
nen kann und daraufhin Informationen zu Nach-
haltigkeit und Gesundheit von Produkten erhalt.

Covid-Datenspenden

In Deutschland hat das Robert Koch-Institut
(RKI) eine Corona-App-Datenspende lanciert, bei
der Biirger/-innen Gesundheits- und Aktivitéts-
daten aus ihren Smartwatches oder Fitnesstra-
ckern der Wissenschaft zur Verfiigung stellen
konnen. Diese Daten — unter anderem Schlafver-
halten, Herzfrequenz und Korpertemperatur -
werden dann von einem Algorithmus auf

Symptome untersucht, die mit einer Corona-Er-
krankung in Verbindung stehen. 500 000 Biirger/-
innen haben sich an dem Projekt beteiligt.®*

Buurtzorg

Die niederlandische Pflegeorganisation Buurtzorg
zeigt, dass ambulante Pflege (also Pflege zu Hause)
sehr viel unkomplizierter moglich ist, als es heute
der Fall ist. Sie basiert auf der Annahme, dass Pfle-
gende miindig genug sind, um selbst Entscheidun-
gen zu treffen, und nicht kontrolliert oder in eine
hierarchische Befehlsstruktur eingebunden wer-
den miissen. Der Pflegebedarf wird als Zeitpau-
schale verrechnet und nicht nach Leistungen oder
Tarifgruppe. Buurtzorg ist sowohl bei Pflegenden
wie auch bei Patientinnen und Patienten die be-
liebteste Spitexorganisation in den Niederlanden
und auch wirtschaftlicher als Pflege, die sich an
festen Zeit- oder Leistungsbudgets orientiert.®*

Sprachassistenten als Berater

Der Sprachassistent von Amazon Alexa kann zu
gesiinderer Erndhrung animieren.®* Da Alexa mit
zahlreichen anderen Gerdten (wie Kiichengeraten)
synchronisiert ist und zunehmend als Kiichenas-
sistent zum Einsatz kommt, konnte sie Kochver-
halten beobachten, gesiindere Zutaten bei Rezepten
vorschlagen oder einen Didtplan kontrollieren.

2 https://bit.ly/soli-app (Quelle: rki.de; abgerufen: 27.10.2021)

6 Madérin, M. (2014). Okonomisierung des Gesundheitswesens-
Erkundungen aus der Sicht der Pflege. ZHAW Ziircher Hoch-
schule fir Angewandte Wissenschaften, Department Gesund-
heit, Institut fiir Pflege.

¢t https://bit.ly/soli-echo (Quelle: cnet.com; abgerufen: 27.10.2021)


https://bit.ly/soli-app
https://www.rki.de/
https://bit.ly/soli-echo
https://www.cnet.com/
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Big Community
freiwilliges Offenlegen von
Gesundheitsdaten

Solidaritat ist nicht institutionell verankert. Das Teilen von Gesundheits-

daten ist zur gesellschaftlichen Norm geworden.

Diversitat starkt ein Datenmodell. Menschen mit ungesundem Lebensstil
bereichern dieses und werden deshalb nicht diskriminiert.

Das offene Teilen von Daten flhrt zu einer Open Source Pharma und

machtigen kiunstlichen Intelligenzen, von deren Frichten alle profitieren

konnen.

Beschreibung

Das Szenario skizziert eine Welt, in der Bedin-
gungen fiir Solidaritit sehr tolerant ausgestaltet
sind, wahrend der Staat eine untergeordnete Rolle
spielt. Diese Solidaritit manifestiert sich insbe-
sondere im Teilen von Daten. Viele Menschen tei-
len ihre Gesundheitsdaten bereitwillig, wovon
letztlich alle profitieren. Das Teilen der Daten ist
eine gesellschaftliche Norm und nichts, wozu der
Staat verpflichten wiirde. Solidaritdt entsteht bot-
tom-up, auf Eigeninitiative von Einzelnen. Men-
schen konnen ohne staatliche Vorgaben und
Druck miteinander solidarisch sein, ohne dass
bestimmte Personen aus dem Raster fallen.

Diese Daten-Solidaritit kennt abgesehen vom
technischen Zugang wenige Bedingungen. Ge-
sundheitsdaten werden, zumindest in aggregier-
ter Form, fast so etwas wie Wikipedia-Artikel.
Denn Daten werden als nicht exklusives, offentli-
ches Gut verstanden. Sie sind durch die Nutzung

einer Person nicht aufgebraucht und werden dar-
um auch nicht als Rohstoff verstanden, wie es die
Tech-Firmen im Szenario «Big Business» tun, son-
dern vielmehr als Infrastruktur, die alle nutzen
konnen - wie zum Beispiel Strassen oder Briicken.

Die Datenallmende ist ein Weg, wie wir die
Zivilgesellschaft wieder aktivieren.
Prof. Ernst Hafen, ETH Ziirich

Gemeinsame Datenstandards

Das A und O fiir einen solchen Datenaustausch
sind gemeinsame Datenstandards. Sie erlauben,
dass alle die gleiche Daten-Sprache sprechen und
man sich iiberhaupt austauschen kann. Das steht
im Widerspruch zur Absicht von Tech-Unterneh-
men, die ihre Daten am liebsten fiir sich behalten
wiirden. Aufgrund von Regulierungen wie der
DSGVO sind die Hersteller von Wearables und
anderen Sensoren aber dazu verpflichtet, Daten
zugédnglich zu machen. Kundinnen und Kunden
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ZUR DISKUSSION

Wiirdest du Krankenversicherungspramien bezahlen, wenn

du nicht misstest?

interessieren sich aber auch schlicht nicht fiir Gera-
te, aus denen sich keine Daten auslesen lassen, um
sie anderweitig zu verwenden. Vergleichbar mit
den Vereinbarungen zu HTML-Codes hat sich ein
internationales Konsortium auf einheitliche Da-
tenstandards fiir Gesundheitsdaten geeinigt, wel-
che sich schliesslich weltweit durchgesetzt haben.

Alle verfiigen iiber ein elektronisches Gesundheits-
dossier, welches die Daten dem internationalen
Standard entsprechend enthilt. Es enthilt geneti-
sche Daten, MRT-Bilder, aktuelle physiologische
Daten, gemessen mit einer Vielzahl von Sensoren
um und im Korper, und viele weitere gesundheits-
relevante Kennwerte. Dieses Patientendossier wird
teils auf Servern von Cloud-Anbietern, teils auf
Servern von Datengenossenschaften gehostet.

Im Gesundheitsdossier konnen Daten eingesehen
und auch Zugriffsrechte bestimmt bzw. verwaltet
werden. Theoretisch konnte jede Datenanfrage
einzeln beurteilt und dann entweder akzeptiert
oder abgelehnt werden. Nicht wenige Nutzer/-in-
nen erlauben jegliche Abfragen. Einige haben ei-
nen digitalen Assistenten, der die Datenvergabe
organisiert und sich an einmal erklirten grundle-
genden Werten orientiert. Viele {iberantworten
ihre Daten einer Datengenossenschaft, welche ge-
meinsame Regeln zur Datennutzung aufstellt und
dafiir auch ein Gremium wéhlt.

Die genossenschaftliche Vorgehensweise
soll dazu beitragen, dass Menschen selbst-
bestimmt ihre Daten teilen.

Ernst Hafen, ETH Ziirich

Manche Datengenossenschaften schrinken die
Zugriffsrechte insofern ein, als sie lediglich die
Analyse der Daten auf ihrem lokalen Server erlau-
ben und Daten nicht oder nur in aggregierter
Form herausgeben. Die Regeln zum Teilen der

Daten sind in den allermeisten Féllen eher gross-
ziigig ausgestaltet. Dagegen sind manche Men-
schen nicht einverstanden, ihre Daten an
gewinnorientierte Unternehmen bzw. an gewinn-
orientierte Projekte weiterzugeben. Das hat den
Nebeneftekt, dass medizinische Forschung fast
nur noch in frei zugdnglichen Open-Access-Zeit-
schriften publiziert wird und nicht in Zeitschrif-
ten gewinnorientierter Verlage wie friiher.

Teilen aus Spass

Anfangs tauschten vor allem Menschen mit spezi-
fischen Beschwerden, besonders solchen, die von
der Wissenschaft zu wenig Aufmerksamkeit er-
hielten, Gesundheitsdaten untereinander. Dieses
Datenteilen hat sich mittlerweile tiber alle Alters-
und Einkommensgruppen durchgesetzt. Tech-
affine Senioren untersuchen gemeinsam, wie sich
unterschiedliche Medikamente und Ernahrungs-
zusitze auf die Linge ihrer Telomere (lebenszeit-
beschrinkende Chromosomenkappen) auswirken.
Jugendliche zeigen sich gegenseitig ihre physiolo-
gischen Reaktionen zu Fitness-Trainings oder der
Cinnamon-Challenge (der Versuch, einen Loffel
Zimtpulver zu essen). Das Datenteilen entstammt
weniger einem Leidensdruck, sondern vielmehr
einer explorativen Freude an Technologie, an Ex-
perimenten und am Teilen an sich. Das wird auch
in der Wissenschaft mehr wertgeschitzt, weshalb
das Publizieren von Rohdaten zunehmend gleich
bedeutsam ist wie das Publizieren von Artikeln.
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ZUR DISKUSSION

Was wirde passieren, wenn all deine Gesundheitsdaten
offentlich zuganglich waren? Was, wenn es die Gesundheits-

daten aller waren?

Die alternde Gesellschaft kann eine Chance fiir
einen offeneren Austausch von Gesundheitsdaten
sein. Die Gefahr, bei der Arbeitssuche
diskriminiert zu werden, ein Grund, weshalb
Menschen vielleicht ihre Daten nicht teilen wollen,
fallt bei Pensionierten schon mal weg.
Cornelia Diethelm, Center for Digital Responsibility

Die Verfiigbarkeit eigener wie auch fremder Daten
im gleichen Format in Kombination mit smarten
Assistenten, die bei der statistischen Auswertung
helfen, fuhrt dazu, dass viele Menschen sich fiir
ihre eigene quantifizierte Gesundheit interessie-
ren und sich als Citizen Scientists betdtigten. Wie
hoch ist mein Bauchfettgehalt im Vergleich zum
aggregierten Durchschnitt von Menschen in mei-
nem Alter? Wie verdndert sich etwa der Choleste-
rinspiegel, wenn die Halfte unserer Chatgruppe
eine Woche lang jeden Tag ein Ei isst?

Erfolge durch Diversitit

WEeil sich viele Menschen mit Gesundheitsdaten
auseinandersetzen, ist einer breiteren Bevolke-
rungsschicht deutlich geworden, wie wertvoll es
ist, Gesundheitsdaten zu teilen. Und vor allem,
wie wertvoll es ist, wenn es viele und sehr unter-
schiedliche Menschen tun.

Gesundheitsdaten werden eher geteilt als Krank-
heitsdaten. Das kann zu einem verzerrten Bild
fiihren, das wir von anderen haben.
Cornelia Diethelm, Center for Digital Responsibility

Anfangs teilten vor allem die ganz gesunden oder
ganz kranken ihre Daten, was das Bild verfalschte.
Bevolkerungsgruppen, die nicht digital abgebildet
wurden, erhielten damit schlechtere gesundheitli-
che Unterstiitzung. Je breiter die Datengrundlage,
desto reprisentativer das Datenmodell, weshalb
jegliche Daten wertvoll sind. Menschen mit Uber-
gewicht, Alkoholproblemen oder «Bewegungs-

muffel» werden nicht als Belastung des
Gesundheitssystems angesehen, sondern viel-
mehr als Bereicherung der Datengrundlage, wel-
che ein Datenmodell vollstindiger und robuster
macht. Die befiirchtete Diskriminierung auf-
grund von ungiinstigen Gesundheitswerten ist
ausgeblieben.

Je mehr Daten wir haben, desto klarer wird, wie
differenziert Menschen sind, und desto schwieriger
wird es, ihnen noch Vorgaben zu machen.
Stefan Wild, Vorstandsmitglied pharmaSuisse

Die Verdatung macht vielmehr deutlich, dass
sich noch so unterschiedliche Menschen gegen-
seitig als Datenkontext bendtigen. Und jede und
jeder hat etwas beizutragen. Denn die individuel-
len Gesundheitsdaten ergeben erst durch die
Kontextualisierung mit anderen einen Sinn. So
wie eine Experimentalgruppe ohne Kontroll-
gruppe in einem Experiment wertlos ist. In die-
ser Welt sind sich alle gegenseitig Kontrollgruppe.
Und je diverser diese ist, desto aussagekriftiger
sind die Daten. Wer seine Daten nicht teilt, wird
ebenfalls toleriert. Er oder sie kann dennoch vom
allgemeinen Datenschatz profitieren, hat aber
auch keine Vorteile durch das Enthalten der eige-
nen Daten.

Was will man aus Gesundheitsdaten herausholen?
Wer steht hin und zeigt Use-Cases auf?

André Golliez, Founding Partner Zetamind AG
und Prisident Swiss Data Alliance

Motivierend fiir das Teilen von Daten ist, wenn
man erfahrt, was damit gemacht wurde. So erhal-
ten Individuen oder Genossenschaften regelma-
ssig Nachrichten tiber Erfolge, die mit ihren Daten
ermoglicht wurden - seien es Individuen, die ihre
Gesundheit verbessert haben, Aktivisten, die eine
Gesundheitsschadigung durch eine Fabrik nach-



weisen und sie zu Massnahmen zwingen konnten,
oder sogar Medikamente, die durch den Einsatz
von Citizen Science entwickelt wurden und nun als
Open-Source-Medizin der gesamten Menschheit
patentfrei zur Verfiigung stehen. Gerade die breite
und kostenlose Verfiigbarkeit von Medikamenten,
welche Menschen zu Hause im 3-D-Drucker selbst
ausdrucken konnen, hat Gesundheitskosten stark
reduziert. Die Produktion von Medikamenten zu
Hause erlaubt es, unmittelbar auf aktuelle physio-
logische Gegebenheiten zu reagieren und im richti-
gen Moment die richtige Dosis des richtigen
Wirkstoftes zu verabreichen. Ein weltweites Senso-
rium fiir Krankheiten durch Menschen, die ihre
Daten offen zur Verfiigung stellen, ermoglicht es
auch, sich zu Hause fiir die aktuellen Grippe-
oder Corona-Varianten selbst mRNA-Impfstoffe
auszudrucken und zu verimpfen. So konnen Risi-
kogruppen zur richtigen Zeit an den richtigen
Orten geimpft werden — Epidemien werden im
Keim erstickt.

Medizinische Betreuung

Medizinische Betreuung findet auf mehreren Stu-
fen statt. Zundchst kann ein digitaler Assistent
erste Fragen beantworten, da dieser auf die Daten
der Wearables und Sensoren der entsprechenden
Person wie auch einer Vergleichsgruppe zugreifen
kann und Anomalien erkennt. Der Assistent kann
aber auch auf wissenschaftliche Literatur zuriick-
greifen, da diese frei zugénglich ist. Dank des Zu-
griffs auf eine enorme Datenmenge ist die dem
Assistenten zugrunde liegende kiinstliche Intelli-
genz ausgesprochen mdchtig. Zusitzlich kénnen
sich Menschen mit dhnlichen Erfahrungen oder
Beschwerden in Online-Diskussionen gemeinsam
austauschen, zu denen sie aufgrund ihrer Daten
aktiv eingeladen werden. In diese Foren kommen
oftmals auch Mediziner/-innen beratend zu Wort.
Gerade Forscher/-innen sehen das als Gegenleis-
tung zu den gespendeten Daten an.
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Partizipation ist Voraussetzung fiirs Teilen von
Daten. Nicht jeder muss Gesundheitsexperte sein.
Die Moglichkeit mitzureden ist aber wichtig.
Warum sollte ich in einem System mitspielen, das
mich nicht ernst nimmt? Beispielsweise wenn
Arzte mit den Augen rollen, wenn Patienten etwas
gegoogelt haben.

Dr. Bastian Greshake Tzovaras, Director of Research,
Open Humans

Pflege findet oftmals durch Angehorige und die
Nachbarschaft statt, da viele dltere Menschen, die
bereits pensioniert sind, sich gerne freiwillig beta-
tigen und die Zivilgesellschaft sehr stark ist. Da
auch viele Pflegeaufgaben von Maschinen {iiber-
nommen werden, sind die freiwilligen Helfer
hauptsichlich dazu da, Menschen Gesellschaft zu
leisten. Menschen sind eher bereit, Betagte zu be-
suchen, da sie nicht befiirchten miissen, dass die
schwere Arbeit an ihnen hangen bleibt. Und auch
tiir die dlteren Menschen ist es angenehm, da ihr
Austausch mit den freiwilligen Helferinnen und
Helfern auf Augenhohe stattfindet und nicht von
einem Abhiangigkeitsverhdltnis gepragt ist.

Operationen werden fast nur noch von Robotern
durchgefithrt. Von Hand zu operieren erscheint
so gemeingefdhrlich wie von Hand ein tonnen-
schweres Auto im Stadtverkehr zu steuern. Auf-
grund des offenen Zugangs zu Daten sind auch
Operationsroboter enorm viel besser geworden,
denn mit jeder Operation irgendwo auf dem Glo-
bus werden alle Roboter weltweit «intelligenter».
Die Gesundheitskosten sind aufgrund von Robo-
tern und patentfreier Medikamente deutlich ge-
sunken. Was als Kosten {brig bleibt, wird aus
einem Gesundheitsfonds bezahlt, welcher aus
freiwilligen Beitragen und wohltitigen Spenden
finanziert wird. Insbesondere Menschen, die eine
Behandlung hinter sich haben, oder Angehorige
dieser spenden Geld an diesen Fonds.
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ZUR DISKUSSION
Sind Menschen ohne irgendeinen Druck, ohne Anreize,
ohne Gesetze solidarisch?

Relevante Trends

Open Source Pharma

Gerade fiir Krankheiten, die in Entwicklungslan-
dern grassieren, hat sich eine profitorientierte Ent-
wicklung von Medikamenten als nicht hilfreich
erwiesen. Denn die meisten Menschen, die an Ma-
laria oder Tuberkulose leiden, verfiigen iiber wenig
finanzielle Mittel. Nur 10 % der weltweiten For-
schungsgelder werden Erkrankungen gewidmet,
die 90 % aller vermeidbaren Tode ausmachen. Aus
diesem Grund wurden das indische «Open Source
Drug Discovery Project»* oder die «Open Source
Pharma»®-Bewegung gegriindet. Mit Communi-
ty-Partizipation und dem offenen Teilen von Da-
ten soll ein alternatives Modell zur Herstellung
von Medikamenten entwickelt werden.

Citizen Science / Quantified Self

Vogel zahlen, Pflanzen bestimmen, Moglichkei-
ten zur Faltung von Proteinen online erkunden -
Citizen Science liegt seit Jahren im Trend. Die
Idee: Man braucht keinen Doktortitel, um wert-
volle Daten fiir die Wissenschaft zu sammeln.
Uber internetbasierte Plattformen bzw. Schnitt-
stellen konnen Daten ganz einfach erhoben und
geteilt und wissenschaftliche Prozesse crowdge-
sourct werden. Wer in seinem Garten einen Vogel
entdeckt, kann dies einfach in einer App eintra-
gen, und so wichst wie in einer Graswurzelbewe-
gung ein Wissenskorpus. Biirgerwissenschaftler
konnen sich aber nicht durch die Erhebung eige-
ner Daten - an der Natur oder auch am eigenen
Korper - am Erkenntnisfortschritt beteiligen,
sondern durch eigene Analysen. So haben im
Rahmen des Projekts «Cell Slider» in Grossbri-
tannien rund 100 000 Freiwillige Krebszellen in
Gewebedaten der Brust identifiziert.” Die Analy-
sen der Freiwilligen war so genau wie die von ge-
lernten Pathologen.®

3D Printing Medicine

Im Jahr 2015 hat die amerikanische Gesundheits-
behorde FDA erstmals ein Medikament zugelas-
sen, das per 3-D-Druck hergestellt wurde.® Die
Tablette namens Spritam enthélt den Wirkstoff
Levetiracetam, der zur Behandlung von Epilepsie
eingesetzt wird. Schicht fiir Schicht wird der
Wirkstoff aufgetragen. Im Vergleich zur her-
kommlichen Herstellung von Tabletten mit Pres-
sen sind damit zwar keine Effizienzgewinne
verbunden, jedoch ldsst sich die Dosierung, die bei
standardmassig produzierten Pharmazeutika auf
weisse erwachsene Manner abgestimmt ist, indi-
viduell anpassen.”

Die Firma CureVac spielte mit der Idee, mobile
mRNA-Drucker herzustellen, welche uberall auf
der Welt Covid-19-Vakzine herstellen konnten.”
Theoretisch wire denkbar, dass in Zukunft jegli-
che Gensequenzen als Daten heruntergeladen
werden konnen, um vor Ort die entsprechenden
Proteine zu produzieren.

¢ http://www.osdd.net (abgerufen: 27.10.2021)
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https://www.opensourcepharma.net (abgerufen: 27.10.2021)
¢ https://bit.ly/soli-crowd (Quelle: sciencedirect.com; abgerufen:
27.10.2021)

https://bit.ly/soli-citizen (Quelle: news.cancerresearchuk.org;
abgerufen: 27.10.2021)

¢ https://bit.ly/soli-drucker (Quelle: sueddeutsche.de; abgerufen:
27.10.2021)

https://bit.ly/soli-drug (Quelle: computerworld.com; abgerufen:
27.10.2021)

' https://bit.ly/soli-tesla (Quelle: reuters.com; abgerufen: 27.10.2021)
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https://www.reuters.com/
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Welche Philosophien stecken hinter den Szenarien? Welche Rolle spielen Daten? Wie werden
einzelne gesundheitsrelevante Fallbeispiele angegangen? Die folgende Tabelle liefert eine
Gegeniiberstellungder vier Szenarien.

Big Government

Big Business

Big Self

Big Community

Philosophie

Rolle von Daten

Finanzierung
Gesundheits-
versorgung

Pravention

Organisation
der Pflege

Risikoindikation
in Pranatal-
diagnostik

Umgang mit
Rauchern

Behandlung
eines Kreuz-
bandrisses vom
Fussball

Wer nicht gesund lebt, muss

zu gesundem Leben gezwun-
gen werden.

Kontrollinstrumente

Steuerfinanzierung

> Pravention durch konkrete
Verhaltensvorgaben

> dank umfassendem
Datenmodell ist eine sehr
umfassende, langfristige
und strukturelle Sicht auf
Gesundheit und Pravention
maglich

> in staatlichem Spital, wenn
notig

> Pflege zu Hause mit
regelméassigen Besuchen
mobiler Pflegepersonen

> Verhalten (von Patient/-in
und Pflegepersonal] ist ge-
nau vorgeschrieben und di-
gital registriert

Staat iibernimmt jegliche Kos-
ten.

> Zigarettenverbot
> verpflichtende staatliche
Zielvorgabe zur Reduktion

vom Staat bezahlt und
operiert

Wer nicht gesund lebt, erhalt

keine solidarische Unterstit-
zung.

Rohstoff

durch P2P-Versicherungen
finanziert oder selbst bezahlt

> Pravention ist Sache des
Individuums (nicht
strukturell)

> kurzfristige, einfach zu
messende Praventions-
massnahmen werden als
Teilnahmebedingung zum
Risikopool gefordert

> Pflege-CareBnB bei
Privaten

> Risikopool-Teilnehmer/-
innen suchen in der
Vergangenheit nach
Verhalten, um Deckung
einzuschranken

> genaue digitale Erfassung
und Abrechnung jedes
Pflege-Schrittes mit
strengen Effizienz-
vorgaben

Unglinstige Gesundheits-
risiken lassen sich nicht versi-
chern, kranke Kinder kann
man sich also nicht leisten.

Erschwerte Teilnahme an
Risikopools respektive
Ausschluss aus diesen und da-
mit persénliche Ubernahme

jeglicher Behandlungskosten

> Persdnliche Ubernahme
der Kosten, da Risikopool
Hobby-Fussball als zu ge-
fahrlich einstuft, um es zu
versichern

> Beiknappen Mitteln
Operation im Ausland
durchgefiihrt oder durch
einen Saisonnier-Arztim
Spital-Discounter

Wer nicht gesund lebt, braucht

mehr Informationen und Hilfe
beim Uberwinden von
Hindernissen.

Selbstreflexionsinstrumente
und Ausdruck personlicher
Autonomie

einkommensabhangige Pra-
mien bei staatlich regulierten
Krankenversicherungen

> Prévention durch
strukturelle Angebote zur
Ermdglichung gesunden
Verhaltens

> Prévention durch Befahi-
gung des Individuums mit
Information und Bildung

> in semiprivatem Spital

> Pflege zu Hause, die durch
Patient/-in und Pflegeper-
sonal gemeinsam organi-
siert ist

> keine genaue biirokrati-
sche Uberpriifung einzel-
ner Pflegeleistungen,
sondern pauschale Vergii-
tungen

Eltern sollen Gber mogliche
Risiken informiert werden und
die Entscheidung bewusst
treffen.

> Nichtraucherkampagnen

> Social-Media-Challenges

> Monitoring des eigenen
Rauchverhaltens

> Digitaler Assistent infor-
miert Uber Aufwarm-
tibungen vor Trainings

> Operation wird von Kasse
bezahlt

Tabelle 2: Die Szenarien im Vergleich

Wer nicht gesund lebt, ist
eine Bereicherung fiir das
Datenmodell.

Infrastruktur

viele Leistungen sind
unentgeltlich

> Pravention dank genauer
Erfassung und Quantifizie-
rung von Umwelteinfliissen
auf Gesundheit

> Pflege durch Roboter,
Angehorige und Nachbarn

> professionelle Pflege nur,
falls wirklich notwendig

> Austausch in Foren mit an-
deren Eltern und Experten
Uber Bedeutung der Resul-
tate und mogliche Folgen

> Heim-Testkit flir Genetik von
Kind und Mdglichkeit der
genetischen Manipulation

Citizen-Science-Engagement
von Raucherinnen und
Rauchern zur Ermittlung der
Gesundheitsschadigung
unterschiedlicher Rauch-
waren und Marken

Operation wird von Robotern
durchgefihrt, die dank
Datenreichtum sehr viel bes-
ser operieren, als es ein
Mensch tun wiirde.
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Covid-19-Massnahmen
als Beispiel

Bei den zuvor skizzierten Szenarien handelt es
sich um Zukunftsszenarien. Die den Szenarien
zugrunde liegenden Logiken lassen sich aber auch
auf heutige Beispiele im Gesundheitswesen an-
wenden. Im Folgenden werden wir das anhand
unterschiedlicher Vorgehensweisen, die Covid-
Krise zu bewiltigen, veranschaulichen.

Big Government

Lockdown

Maskenpflicht

Impfzwinge

Zertifikatspflichten (2G-, 3G-Regeln)
Belohnungssysteme

Der starke Staat hat wahrend der Covid-Pandemie
die Gesundheit seiner Biirger mit diversen autori-
tativen Massnahmen gelenkt. Schulen wurden ge-
schlossen, das Homeoffice verordnet, in Italien
oder Spanien durfte man nicht ohne Grund auf
die Strasse. In offentlichen Verkehrsmitteln wur-
de eine Maskenpflicht eingefiihrt. In Frankreich
herrscht beispielsweise eine Impf-Pflicht fiir Pfle-
gepersonal, Osterreich und Italien haben die 3G-
Regel am Arbeitsplatz eingefithrt. Europaweit
kommt man wegen der 2G- oder 3G-Regeln nur
mit Zertifikat in Restaurants. Die Pramisse: Weil
das Risiko, sich und andere mit dem Virus zu in-
fizieren, kein personliches, sondern ein kollekti-
ves ist, muss die Entscheidungsbefugnis vom
Individuum auf den Staat tibertragen werden.

Als positiven Anreiz diskutieren viele Liander Be-
lohnungen. In Deutschland wurde mancherorts
mit Wiirsten zur Impfung gelockt, die Schweiz
diskutierte eine 50-Franken-Belohnung fiir Men-
schen, die andere zur Impfung tiberreden, in Kali-

fornien erhielt man zur Impfung ein Lotterielos
und damit die Chance, 1,5 Millionen Dollar zu
gewinnen («Vax for the Winy).”

Big Business

Spitalkosteniibernahme durch Ungeimpfte

Im «Big Business»-Szenario werden Menschen
aus der Solidaritdt ausgeschlossen, wenn sie ge-
wisse Bedingungen nicht erfiillen, gewisse Regeln
nicht einhalten. Konkret manifestiert sich das im
Pandemiefall in Forderungen, dass Ungeimpfte
selbst fiir die Kosten ihrer allfalligen Spitalbe-
handlung autkommen sollen.”” In den USA wer-
den die Kosten fiir die Behandlung Ungeimpfter
in den Sommermonaten 2021 auf fast sechs Milli-
arden Dollar geschatzt.”

Big Self

Aufklirungskampagnen

Niederschwellige Zuginglichkeit zur
Impfung

Privacy-by-design-Contact-Tracing-Apps

Im «Big Self»-Szenario wird Solidaritdt nicht an Be-
dingungen gekniipft. Vielmehr sieht der Staat seine
Aufgabe darin, Menschen zu ermdglichen, miindi-
ge Entscheidungen zu treffen. Es wird auf Informa-
tion und Aufklarung gesetzt, wofiir das Bundesamt

72 https://bitly/soli-cali (Quelle: handelsblatt.com; abgerufen:
27.10.2021)

7 https://bit.ly/soli-kasse (Quelle: aargauerzeitung.ch; abgerufen:
27.10.2021)

7 https://edition.cnn.com/2021/09/14/health/unvaccinated-co-
vid-patients-treatment-cost/index.html
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https://www.handelsblatt.com/
https://bit.ly/soli-kasse
https://www.aargauerzeitung.ch/
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fir Gesundheit im ersten Jahr der Pandemie fast 20
Millionen Franken investierte.”

Andererseits soll das gesunde Verhalten moglichst
einfach gemacht werden, weshalb mobile Impf-
Teams Altersheime oder Kirchen und Moscheen
aufsuchten oder Impf-Trams in der Stadt verkehrten.

Contact-Tracing-Apps, welche Daten dezentral
speichern, sind auch in der «Big Self»-Logik er-
stellt. Sie informieren nur das Individuum tiber
eine mogliche Infektion, sonst niemanden. Dieses
muss dann selbst titig werden und ist zu nichts
verpflichtet.

Big Community

Patentfreigabe von Covid-Impfungen

Auch das Szenario «Big Community», wo die Be-
dingungen fiir Solidaritét tolerant sind und Daten
geteilt werden, hat in der Covid-Krise ein Pen-
dant. Beispielhaft ist die Forderung der Patentfrei-
gabe der Covid-Impfung fiir Entwicklungsldnder.
Selbst in den USA brockelt die Front derer, die auf
einem strengen Schutz des geistigen Eigentums
insistieren, weil sonst Anreize fiir die Entwick-
lung teurer Impfstofte verloren gehen. So will US-
Prisident Joe Biden den Patentschutz zumindest
tempordr lockern, um die Produktion von Impf-
stoffen in drmeren Lindern voranzutreiben.”
Letztlich haben die Covid-19-Vakzine ihre schnel-
le Entwicklung dem Umstand zu verdanken, dass
chinesische Forscher das Erbgut des Virus bereits
im Januar 2020 der Forschergemeinschaft zu-
gianglich machten.

75

https://bit.ly/soli-kosten (Quelle: persoenlich.com; abgerufen:
27.10.2021)
76 https://bit.ly/soli-biden (Quelle: faz.net; abgerufen: 27.10.2021)
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Kontrolle und Solidaritat im Schweizer
Gesundheitssystem von morgen

Viele Schweizer Leserinnen und Leser wie auch
Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Workshops
zu dieser Studie, empfinden das «Big Self»-Szena-
rio als das ihnen vertrauteste. Dem Staat wird im
Schweizer Gesundheitssystem eine wichtige Rolle
zugeschrieben, die «Bedingungen fiir Solidaritét»
sind eher tolerant. Es wird nicht in erster Linie auf
Verhaltensvorschriften, Kontrollen oder finanzi-
elle Anreizsysteme gesetzt, sondern erwartet, dass
sich Menschen von sich aus gesund verhalten.

Historischer Wandel

Wie streng die Bedingungen fiir Solidaritat sind
und wie ausgeprégt die Rolle des Staates, sind Pa-
rameter, die sich tiber die Zeit hinweg verdndern.
In den Neunziger- und Nuller-Jahren gab es im
Zuge des «Third Way» einen Paradigmenwechsel
vom «fiirsorgenden» zum «aktivierenden Sozial-
staat» (Schroder, Blair usw.), der mehr Anstren-
gungen des Individuums als Bedingung fir
staatliche Unterstiitzung erwartete (Stichwort
Fordern und Fordern). Damit kamen auch Forde-
rungen nach einer marktwirtschaftlichen Libera-
lisierung, nach der Schliessung defizitirer Spitéler
und Kostensenkungen auf.

Im Zuge der Corona-Krise hat sich ein Kurswech-
sel vollzogen. Von Spitalschliessungen sprach eine
Zeit lang niemand mehr. Es geht darum, mog-
lichst schnell Intensivbetten fiir Covid-Patienten
aufzustocken. Der Staat, den manche durch die
Globalisierung schon totgesagt hatten, ist mit aller
Hirte zuriickgekehrt: Er verhdngt Ausgangssper-
ren, schreibt Abstandsgebote vor und schliesst
Schulen. «Big Government is back», konnte man
also sagen.

Datafizierung als Katalysator

Es ist plausibel anzunehmen, dass es auch in Zu-
kunft Verschiebungen in der Balance zwischen
viel und wenig staatlichem Einfluss sowie zwi-

schen strengen und toleranten Bedingungen fiir
Solidaritdt geben wird. Insbesondere, weil die
Verdatung das Gesundheitssystem tiefgreifend
verdndern wird. Sie macht ein etabliertes Gefiige
formbarer und erleichtert damit Verschiebungen
hin zu anderen Szenarien. Die Datafizierung wirkt
als Katalysator.

Das Schweizer Gesundheitssystem ist derzeit noch
eher analog ausgerichtet. So wurden zu Beginn
der Pandemie Infektionen noch per Fax ans Bun-
desamt fiir Gesundheit (BAG) gemeldet. Die Pan-
demie hat der Digitalisierung aber bereits einen
Schub verliehen und auch das elektronische Pati-
entendossier wird sich vermutlich frither oder
spéter in der Schweiz etablieren. Die Datafizie-
rung der Gesundheit ist aber auch ohne BAG in
vollem Gange. Laut dem durch die Stiftung Sani-
tas in Auftrag gegebenen Monitor «Datengesell-
schaft und Solidaritat»”” registriert mehr als die
Hilfte der Schweizer Frauen zwischen 18 und 35
ihren Menstruationszyklus mit digitalen Hilfs-
mitteln. 41 % aller Befragten zeichnen aktiv die
Anzahl getdtigter Schritte mit Mobiltelefonen
oder Fitnessarmbédndern auf. Zum Vergleich: 2018
lag die Zahl noch bei 26 %. Mit neuen Sensoren
und ausgefeilteren Algorithmen werden Umfang
und Vielfalt von Gesundheitsdaten in Zukunft
weiter zunehmen.

Besonders relevant ist in diesem Zusammenhang
der ganz zu Anfang erwahnte Kontroll-Aspekt der
Datafizierung. Dieser ermdglicht es, Bedingungen
fiir Solidaritat besser zu tberpriifen. Darum er-

77 https://bit.ly/soli-umfragen (Quelle: sanitas.com; abgerufen:
27.10.2021)
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warten wir einen grosseren Einfluss der Datafizie-
rung auf die Dimension «Bedingungen fiir
Solidaritdt» und wollen diese deshalb genauer be-
trachten. Was spricht dafiir, dass sich ein datafi-
ziertes Gesundheitssystem in der Schweiz hin zu
strengeren Bedingungen fiir Solidaritit und da-
mit auch einer strengeren Kontrolle dieser entwi-
ckelt (also in Richtung der Szenarien «Big
Government» oder «Big Business»)? Was wiren
Griinde fiir eine Entwicklung in Richtung tole-
ranterer Bedingungen fiir Solidaritét, also der
Szenarien «Big Self» und «Big Community»? Und
welchen Einfluss hitte die Strenge der Solidari-
tatsbedingungen auf die Solidaritat selbst?

Entwicklung hin zu strengeren
Bedingungen fiir Solidaritit

Wer nicht glaubt, dass andere grundsitzlich soli-
darisch sind, kniipft Solidaritét an strenge Bedin-
gungen, deren Erfiillung bewiesen werden muss
- unter anderem mit Gesundheitsdaten. Hat sich
Stefan wirklich genug Miihe gegeben, um seine
Erkrankung zu vermeiden? Ist Sylvia, die dauernd
Schmerzmittel nimmt und nicht arbeiten kann,
nicht etwas zu aktiv in ihrer Freizeit? Wer Solida-
ritaitsbedingungen nicht erfillt, wird entweder
vom Staat zu gesundem Verhalten gezwungen
(«Big Government» Szenario) oder von solidari-
scher Unterstiitzung ausgeschlossen («Big Busi-
ness» Szenario).

Die Verdatung des menschlichen Kérpers verein-
facht die Kontrolle von Verhalten (Bewegung, Es-
sen, Schlafen) und damit auch die Uberpriifung
von Solidaritatsbedingungen. Diese Einfachheit
alleine konnte bereits zu strengeren Bedingungen
fithren und einer Entwicklung hin zu den Szena-
rien «Big Business» oder «Big Government» den
Weg ebnen. In der Privatwirtschaft hat sich eine
strenge Kontrolle dank technischer Moglichkei-

ten teilweise bereits etabliert. Extrembeispiel ist
Amazon, wo eine Maschine im Warenlager das
Arbeitstempo iiberpriift und Arbeitnehmer/-in-
nen automatisch entldsst, wenn sie die Zielvorga-
be nicht einhalten.”® Der Tech-Gigant hat ein
Armband patentieren lassen, welches die genauen
Armbewegungen der Mitarbeiter/-innen tracken
soll und damit eine noch viel feinmaschigere Kon-
trolle ermoglicht.”

Auch im Gesundheitsbereich besteht ein Interes-
se an Kontrolle, vor allem, weil der Kostendruck
steigt. Nehmen Patientinnen und Patienten ihre
Medikamente entsprechend érztlicher Vorgaben
ein? Erhalten die richtigen Menschen Unterstiit-
zung? Werden Ressourcen effizient eingesetzt?
Behandlungen und Pflege miissen detailliert in
Tarifsystemen wie Tarmed registriert werden.
Der administrative Aufwand nimmt nach Anga-
ben des Gesundheitspersonals stetig zu.*® Ein
feinmaschiges digitales Tracking, per Video,
smarten Sprachassistenten oder sogar den Arm-
bandern von Amazon, konnte auch in Behand-
lung und Pflege als Losung angesehen werden, die
administrative Arbeit zu vereinfachen (siehe «Big
Business»-Szenario).

Mit den mehrfach erwdhnten Schrittzahlern wird
heute schon gesundes Verhalten iiberpriift und
mit finanziellen Anreizen geférdert. Andere Mas-
se, vielleicht diejenigen eines Schlaftrackers,
konnten sich dazugesellen. Das betrifft zwar nur
die Zusatzversicherung, doch konnte sich eine

78 https://bit.ly/soli-bot (Quelle: bloomberg; abgerufen: 27.10.2021)
https://bit.ly/soli-wrist (Quelle: theguardian.com; abgerufen:
27.10.2021)
https://bit.ly/soli-befragung
27.10.2021)

80 (Quelle:

saez.ch; abgerufen:
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Wie beurteilen Sie folgende Aussage? Personen, die sich fit halten und sich gesund ernahren,

sollen weniger Krankenkassenpramien zahlen als andere.
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Abbildung 3: Zustimmung zu verhaltensabhangigen Krankenversicherungspramien von 2018 bis 2021. Quelle:
«Monitor Datengesellschaft und Solidaritat 2021» Sotomo

schleichende Entsolidarisierung einstellen, wenn
gleichzeitig der Leistungskatalog der Grundversi-
cherung ausgediinnt wird und damit Zusatzversi-
cherungen bedeutender werden. Die Streichung
von Leistungen der Grundversicherung und die
Ausweitung der individuellen Kostenbeteiligung
werden in der Politik regelmassig diskutiert. Auch
in der Bevolkerung ist eine Bereitschaft fiir indivi-
duelle Kostenbeteiligung vorhanden. In der zuvor
referierten Umfrage der Stiftung Sanitas (siehe
Seite 9) sind 2021 auch etwa die Hélfte der Befrag-
ten dafiir, dass Menschen, die sich gesund verhal-
ten, weniger Krankenkassenpramien zahlen
sollten. Ein Wert, der 2018 noch bei 41 % lag (siehe
Abbildung 3).

Eine Verschiebung hin zu mehr staatlicher Kont-
rolle, also hin zum «Big Government»-Szenario,
ist ebenfalls plausibel. Die Schweizer Bevolkerung
hat sich in einer Abstimmung fiir die Uberwa-
chung von IV-Beziigern bei Betrugsverdacht aus-
gesprochen. Digitale Hilfsmittel konnten auch
hier die Kontrolle vereinfachen, beispielsweise in-
dem gepriift wird, wo sich IV-Beziiger aufhalten.
Gerade in der Pandemie wird der staatliche Ein-
fluss im Gesundheitswesen auch mit digitalen
Mitteln durchgesetzt (Stichwort Impfzertifikate).
Allein aufgrund der unsicheren epidemiologi-

schen Lage ist unklar, wie lange das noch andau-
ert und inwiefern sich staatliche Kontrolle als
Norm etabliert.

Die Auswirkung strenger Bedingungen und
viel Kontrolle auf Solidaritit

Strengere Bedingungen fiir Solidaritdt bedeuten
nicht zwangslaufig weniger Solidaritit. Theore-
tisch wire denkbar, dass die strengen Solidari-
tatsbedingungen und deren digitale Kontrolle
notwendig sind, da sich Menschen erst durch sie
Miihe geben, solidarisch und gesund zu leben,
und damit solidarische Unterstiitzung nicht
missbraucht wird. Die Erkenntnis wiirde sich
breitmachen, dass die Gesellschaft dank digitaler
Kontrolle besser funktioniert. Die Einstellung
dem regulierten Verhalten gegeniiber wiirde sich
anpassen und die Regeln internalisiert werden,®
so wie das anfanglich bekdmpfte Rauchverbot in
Restaurants kaum mehr als Verbot wahrgenom-
men wird. Vielleicht wird auch das Maskentra-
gen bei Erkdltungen zur Selbstverstindlichkeit.

81 https://bit.ly/soli-credits (Quelle: socialcapitalresearch.com; ab-
gerufen: 27.10.2021)


https://bit.ly/soli-credits
https://www.socialcapitalresearch.com/

54 ENTSOLIDARISIERT DIE SMARTWATCH?

Strenge Solidarititsbedingungen hitten in die-
sem Fall mehr solidarisches Verhalten zur Folge
und konnte nach einer Weile vielleicht sogar re-
duziert werden, ohne dass das gednderte Verhal-
ten verloren ginge.

Kontrolle ist erforderlich, wenn zuvor kein
Vertrauen im System vorhanden war.

Prof. Markus Freitag, Politikwissenschaftler,
Universitat Bern

Strenge Kontrollen konnten Menschen auch ent-
miindigen und Verantwortung und Solidaritét
untergraben. Insbesondere dann, wenn es zu ei-
nem Micro-Management von Verhalten kommt
(sieche Szenarien «Big Government» und «Big
Business»), obwohl dieses Micro-Management gar
nicht notig ware, da sich Menschen ohnehin miin-
dig verhalten wiirden.

Anstatt sich gesund zu verhalten oder solidarisch
zu sein, geht es dann nur noch darum, seine Kenn-
werte zu maximieren. Was nicht vom System er-
fasst wird, existiert dann auch nicht und wird
nicht getan. So konnte eine per se attraktive neue
Sportart sich nicht durchsetzen, wenn sie nicht gut
digital erfassbar ist. Fiir ungesunde Produkte
konnte wiederum ein Schwarzmarkt entstehen,
der sich der digitalen Kontrolle entziehen kann.

Jeder Versuch, Prozesse zu quantifizieren miindet
schliesslich in eine nicht beherrschbare
Komplexitdt. Es ist letztlich kaum maoglich,
qualitative Prozesse metrisch abzubilden, um
diese komplett zu erfassen.

Prof. Stefan Selke, Professur «Gesellschaftlicher Wandel»
und «Transformative & Offentliche Wissenschaft»,
Hochschule Furtwangen

Entwicklung hin zu toleranteren
Bedingungen fiir Solidaritat

Eine digitale Kontrolle von persénlichen Gesund-
heits- oder Verhaltensdaten wiirde in der Schweiz
vermutlich auf Widerstand stossen. Einerseits
herrscht ein Misstrauen gegeniiber zentralistisch
anmutenden staatlichen Eingriffen. Die Schweiz
hat im Vergleich zu den Nachbarldndern die libe-
ralsten Covid-Massnahmen verhdngt. Anderer-
seits will man auch privaten Unternehmen nicht
zu viel Datenmacht geben. So haben in einer Tren-
danalyse vor der im Marz 2020 abgelehnten E-ID-
Abstimmung 82 % der befragten Schweizerinnen
und Schweizer die Meinung gedussert, man diirfe
eine elektronische ID nicht Privaten tiberlassen.®
Das Misstrauen, privaten Unternehmen zu viel
Datenmacht zu geben, konnte sich auch im Ge-
sundheitsbereich widerspiegeln. Bisher wurde
trotz bekannter Gruppenunterschiede bei Ge-
sundheitskosten (Diabetiker kosten z. B. mehr, als
sie einzahlen) an einem Solidaritatsprinzip in der
Grundversicherung festgehalten. Versuche, dieses
aufzuweichen, wiirden als Dammbruch bezeich-
net und hitten es vermutlich schwer.

Die Datafizierung der Gesundheit erlaubt aber
auch eine Entwicklung hin zu toleranteren Bedin-
gungen fiir Solidaritdt, insgesamt mehr Solidari-
tait und weniger Notwendigkeit von (externer)
Kontrolle. Durch bessere Vorhersagen von Ge-
sundheitsverldufen konnen bessere individuelle
Entscheidungen getroffen und Erkrankungen ver-
mieden werden. Auch die Moglichkeit, Feedback
zum eigenen Verhalten zu erhalten, kann gesun-
des Verhalten fordern. Menschen essen in Experi-
menten beispielsweise mehr, wenn die Essensreste
wihrend des Essens weggerdumt werden — wenn
sie also nicht sehen, wie viel sie bereits gegessen
haben.®* Dieses rein personliche Feedback kann



auch digital stattfinden und zu gestinderem Ver-
halten fithren. Externe Kontrolle von Verhalten
wird also weniger notwendig.

Da Daten kein knappes Gut sind - sie konnen
unendlich oft kopiert werden und brauchen sich
durch die Nutzung nicht auf -, bringt das Teilen
von Daten relativ wenig Kosten mit sich, stiftet
aber andererseits grossen Nutzen («Big
Community»-Szenario). Es eroffnen sich also
neue Felder, wie man solidarisch handeln kann,
und es ermoglicht ein viel genaueres Verstandnis
von Gesundheit und den darauf einwirkenden
Faktoren. Dieses bessere Verstandnis konnte da-
zu fithren, dass Erkrankungen weniger mit per-
sonlicher Schuld assoziiert werden (siehe Seite
10). Anstatt Bedingungen fiir Solidaritit aufzu-
stellen, wiirden Public-Health-Massnahmen die
gesundheitsrelevanten Faktoren auf einer nicht
individuellen Ebene préaventiv angehen und ein
gesiinderes Leben fiir viele ermoglichen.

Die Auswirkung toleranter Bedingungen und
wenig Kontrolle auf Solidaritit

Bedingungslose Solidaritit kann Menschen dazu
befdhigen, selbst miindig und solidarisch zu sein.
Erhalten etwa alkoholsiichtige Obdachlose eine
Wohnung, sind sie eher in der Lage, ihre Alkohol-
sucht zu iiberwinden und einen Job zu finden, als
wenn die Wohnung an die Bedingung der Absti-
nenz gekniipft ist.** Wenn Menschen keine Angst
haben miissen, durch die Offenlegung ihrer Daten
kontrolliert zu werden und Nachteile zu erfahren,
sind sie auch viel eher bereit, Datensolidaritit an
den Tag zu legen und in Citizen-Science-Projek-
ten anderen Menschen zu helfen, gesund zu sein.
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Bei Patientengruppen, die gemeinsam iiber die
Nutzung ihrer Daten entscheiden, sieht man, wie
eine Gemeinschaft entsteht, die tiber individuellen

Nutzen hinausgeht.

Dr. Bastian Greshake Tzovaras, Director of Research,
Open Humans

Vielleicht ist aber Kontrolle auch notwendig, da
Menschen klare Grenzen und Sanktionen fir
Fehlverhalten brauchen, um solidarisch und min-
dig zu sein. Zu viel Toleranz und geringe Kontrol-
le wirden dann eher zu Missbrauch und
Abhingigkeiten fiihren. Wire die Anzahl derjeni-
gen, die das System ausnutzen, zu gross, ware eine
Gesellschaft nicht mehr bereit, ein solches Soli-
darsystem zu tragen. Wenige Bedingungen fiir
Solidaritdat wiirden letztlich das Solidarsystem
kollabieren lassen.

82 https://bit.ly/soli-trend (Quelle: cockpit.gfsbern.ch; abgerufen:
27.10.2021)

%  Wansink, B., & Payne, C. R. (2007). Counting bones: environ-
mental cues that decrease food intake. Perceptual and Motor
Skills, 104(1), 273-276.

8 Kirst, M., Zerger, S., Misir, V., Hwang, S., & Stergiopoulos, V.
(2015). The impact of a Housing First randomized controlled tri-
al on substance use problems among homeless individuals with
mental illness. Drug and alcohol dependence, 146, 24-29.
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Fazit

Wir haben im vorherigen Kapitel dargestellt, wie
sich das Schweizer Gesundheitssystem in Zukunft
entwickeln kann. Geht es in eine Richtung, in der
strenge Bedingungen fiir die Teilnahme am Soli-
darsystem herrschen und deren Einhaltung mit
digitalen Hilfsmitteln tberpriift werden? Oder
werden Solidarbedingungen sogar toleranter, weil
davon ausgegangen wird, dass Menschen selbst in
der Lage sind, sich gesund zu verhalten, und Tech-
nologie sie hochsten dazu befdhigen soll, nicht
aber kontrollieren? Ebenfalls wurde diskutiert,
welche Auswirkungen strenge bzw. tolerante Be-
dingungen fiir Solidaritdt hatten. Sind Solidari-
tatsbedingungen zu streng und wird mehr als
notig kontrolliert (d. h., die Menschen wiirden
auch ohne diese verantwortungsvoll und solida-
risch handeln), wird individuelle Miindigkeit un-
terwandert. Es werden nur noch Kennwerte
optimiert, anstatt getan, was selbst fiir sinnvoll
erachtet wird. Sind Solidaritatsbedingungen hin-
gegen zu tolerant und wird zu wenig kontrolliert,
kann das zu Missbrauch und einem Kollaps des
Solidaritétssystems fithren (siehe Tabelle 3).

Doch was heisst zu streng oder zu tolerant? Wie
streng sollten Bedingungen sein, wie viel Kontrol-
le ist tatsdchlich notig? Wo liegt das richtige Mass
an Bedingungen und an Kontrolle? Wie man die-
ses personlich verortet, hingt vom individuellen
Menschenbild ab. Laut einer Studie der Versiche-
rungsgruppe Ergo aus dem Jahr 2019 wiirde bei-
spielsweise jeder fiinfte Deutsche die Einfithrung
eines Social Credit Scores nach chinesischem Vor-
bild fiir gut befinden.®” Diese Menschen haben ein
anderes  Menschenbild als  beispielsweise
Beflirworter/-innen  eines  bedingungslosen
Grundeinkommens.

Interessant ist, dass sich viele als solidarisch und
vertrauenswiirdig einschétzen, ihre Mitmenschen
aber nicht so positiv sehen. So glauben beim be-

dingungslosen Grundeinkommen die meisten, sie
wiirden trotzdem weiterarbeiten, wihrend sie von
den meisten anderen annehmen, dass sich diese
kaum noch anstrengen wiirden, wenn sie bedin-
gungslos Geld erhielten.®® Im Gesundheitsbereich
zeigt sich ein dhnliches Bild. Die meisten Teilneh-
menden der deutschen «Vermichtnisstudie»
schitzen sich selbst als gesundheitsbewusster ein
als die meisten anderen.”” Ein dhnliches Resultat
findet die bereits mehrfach erwdahnte Umfrage
«Datengesellschaft und Solidaritit» in der
Schweiz. Nur 15 % der Befragten meinen, weniger
auf eine gesunde Lebensfithrung zu achten als an-
dere in ihrem Alter. Uberschitzen sich Menschen
oder unterschétzen sie ihre Mitmenschen?

Ein Unterschitzen anderer Menschen kann Po-
tenzial vernichten, denn Menschenbilder sind oft
selbsterfiillende Prophezeiungen. Werden Men-
schen durch strenge Kontrollen entmiindigt,
scheint die Kontrolle angesichts der (durch Kont-
rolle erzeugten) geringen Miindigkeit wiederum
angemessen. Insbesondere, wenn man Menschen
zu wenig zutraut und viel kontrolliert, merkt man
womdglich nie, dass mehr Vertrauen und weniger
Kontrolle moglich waren.

Mehr Vertrauen und weniger Kontrolle kénnen
sich aber auszahlen. Das zeigt sich in Beispielen
wie dem zuvor (siche Seite 55) erwahnten von al-
koholsiichtigen Obdachlosen. Diese iiberwinden

8 ERGO Group AG (2019): ERGO Risiko-Report 2019. Uber die
Risikokompetenz und Eigenverantwortung der Deutschen,
Miinchen. https://www.ergo.com/de/Microsites/RisikoReport/
Start/Digitalisierung

8 https://bit.ly/soli-einkommen (Quelle: mein-grundeinkommen.
de; abgerufen: 27.10.2021)

%  Allmendinger, J., & Wetzel, J. (2020). Die Vertrauensfrage. Fiir
eine neue Politik des Zusammenhalts, Berlin: Duden.
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Die Auswirkung von viel und wenig Kontrolle bei hoher
und geringer Kontrollnotwendigkeit

Entmiindigung, Optimierung

iel
vie der Kennwerte

Kontrolle

wenig

Freiwillige Solidaritat

gering

GDI Gottlieb Duttweiler Institute 57

Aufbau von Solidaritat

Missbrauch,
Kollaps von Solidaritat

hoch

Notwendigkeit von Kontrolle

Tabelle 3, Quelle: GDI 2021

ihre Alkoholsucht eher, wenn man ihnen eine
Wohnung gibt, ohne Bedingungen zu stellen, als
wenn man Abstinenz erst als Bedingung formu-
liert und hoftt, mit der Wohnung einen Anreiz
dafiir zu schaffen. Bedingungslose Geldtransfers
in Projekte der Entwicklungszusammenarbeit
verringern den Alkoholkonsum der Empfanger/-
innen im Gegensatz zum weitverbreiteten Kli-
schee, dass geschenktes Geld «versoffen» wiirde.®
Die niederldndische Pflegeorganisation Buurtzorg
(siehe Seite 40) zeigt, dass man Pflegenden auch
einfach vertrauen kann, ihren Job gut zu tun, an-
statt sie zu notigen, simtliche Pflegeschritte akri-
bisch zu registrieren, und in Zukunft vielleicht
mit ausgefeilter Technik zu iiberwachen.

Rahmenbedingungen
fiir tolerante Solidaritéts-
bedingungen

Das richtige Mass an Kontrolle und Solidaritts-
bedingungen ist kein fixer Wert, den es zu finden
gilt, sondern etwas, das man beeinflussen kann.
Was braucht es, damit eine Entwicklung in Rich-
tung toleranterer Bedingungen fiir Solidaritt, so
wie sie im «Big Self»- oder «Big Community»-
Szenario beschrieben werden, moglich ist? Wel-

cheinstitutionellen Bedingungen sind notwendig?

In den Szenarien wurden mehrere solcher Bei-

spiele genannt. Die zwei wichtigsten Stossrich-

tungen sind:

> Individuen befdhigen, Gesundheitsdaten zu
nutzen

> Die Bereitschaft fordern, Daten zu teilen

Individuen befihigen, Gesundheitsdaten zu
nutzen

In den Szenarien mit wenig Bedingungen, also
auch wenig Verhaltenskontrolle, miissen sich Men-
schen aus eigenem Antrieb heraus gesund verhal-
ten. Gesundheitsdaten konnen dazu behilflich sein,
sei es in Form von Vorhersagen oder von Feedback
zum eigenen Verhalten mittels Selbst-Monitorings.
Vor allem, weil das Datenvolumen immer grosser
wird, ist die Fahigkeit, diese Daten einordnen und
verstehen zu konnen, zunehmend wichtiger.

%  Evans, D. K., & Popova, A. (2017). Cash transfers and temptati-
on goods. Economic Development and Cultural Change, 65(2),
189-221.
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Zur Ermoglichung der Szenarien mit toleranten
Bedingungen fiir Solidaritat ist folglich die For-
derung von Gesundheits- und Datenkompetenzen
notwendig. Man spricht auch von «Health Liter-
acy» und «Data Literacy». Menschen miissen Sta-
tistiken lesen lernen, Wahrscheinlichkeiten
interpretieren kdnnen, die Bedeutung des Daten-
teilens sowie die damit verbundenen Risiken
(siehe Seite 38) verstehen. Daneben sind gesund-
heitliche Kompetenzen notwendig, um sich bei-
spielsweise vorstellen zu konnen, was eine
Prognose fiir Altersdiabetes iiberhaupt bedeutet.
Trotz Datafizierung ist es wichtig, korperliche Si-
gnale lesen zu lernen, etwa zu spiiren, wann man
genug gegessen hat. Diese Introspektionsfahig-
keit kann dank einer Verdatung trainiert und
muss nicht zwingend durch sie ersetzt werden.
Die Vermittlung dieser Kompetenzen kann und
sollte durch verschiedene Institutionen gesche-
hen, sei es die Schule, die Hausarztin/der Haus-
arzt, die Versicherung, der Arbeitsplatz, in
Citizen-Science-Gemeinschaften oder sonstigen
Online-Foren etc.

Menschen benétigen gentigend Ressourcen (mate-
rielle, zeitliche, mentale), um sich iiberhaupt mit
ihren Gesundheitsdaten auseinandersetzen und
darauthin auch handeln zu konnen (siehe Seite
39). Der Staat kann dafiir etwa Armut bekdmpfen.
Arbeitgeber konnen Moglichkeiten zur sportli-
chen Betitigung, beispielsweise Yoga-Stunden am
Arbeitsplatz, anbieten, Einzelhdndler konnen
Néhrwerte von Nahrungsmitteln auf einfache Art
und Weise vermitteln.

Damit Menschen miindig mit ihrer Gesundheit
umgehen, miissen sie auch als miindige Biirgerin-
nen und Biirger behandelt und transparent infor-
miert werden. Ein Negativbeispiel diesbeziiglich
war, als am Anfang der Pandemie Masken von
offizieller Stelle falschlicherweise als unniitz be-

zeichnet wurden, um einen Ansturm beim Mas-
kenkauf zu verhindern.®

Die Bereitschaft fordern, Daten zu teilen

Die Szenarien mit hohem Kontrollgrad haben den
Vorteil, dass viele Daten gesammelt werden und
zusammenfliessen, was fiir die Wissenschaft, die
Wirtschaft und fiir Public-Health-Massnahmen
wertvoll ist. In den Szenarien mit wenig Kontrolle
hingegen muss die freiwillige Datenspende gefor-
dert werden, um den Reichtum von Gesundheits-
daten nutzbar zu machen.

Wer seine Daten teilt, benétigt in erster Linie das
Vertrauen, keine Nachteile daraus zu erfahren.
Dafiir sind klare Datenschutzrichtlinien und de-
ren Kenntnis in der Bevolkerung notwendig. Soll-
te ein Datenleak und/oder ein Missbrauch intimer
Daten stattfinden, miissen Menschen wissen, wie
und wo ihnen geholfen wird. Eine Datendiskrimi-
nierungsversicherung (siehe Seite 37) wire eine
mogliche Institution, die Opfern von Diskrimi-
nierung hilft und sie entschddigt. Die Schaffung
von Datengenossenschaften (siehe Seite 43) konnte
von Staat, Unternehmen oder Stiftungen mittels
Anschubfinanzierungen geférdert werden, damit
Menschen mehr Kontrolle iiber ihre eigenen Da-
ten erhalten.

Menschen teilen ihre Daten nicht, wenn sie weder
einen personlichen noch einen gesellschaftlichen
Vorteil darin sehen. Erst recht, wenn andere aus
ihren Daten Profit zu schlagen scheinen. Wer seine
Daten fiir die Forschung freigibt, findet die daraus
entstandenen wissenschaftlichen Artikel in Zeit-
schriften wieder, die fiir Privatpersonen nur

8 https://bit.ly/soli-bag (Quelle: nzz.ch; abgerufen: 27.10.2021)
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schwer zuganglich sind - und nicht in Open Access
Journals (siehe Seite 43). Oder die Daten werden
fir die Entwicklung von Medikamenten genutzt,
die durch Patente streng geschiitzt und sehr teuer
sind (siehe Seite 46). Oft werden vielversprechende
Studiendaten auch dann nicht freiggeben, wenn sie
zu keiner Medikamentenentwicklung fithrten, ob-
wohl andere daran weiterforschen konnten - zum
Nutzen aller.”® Wer von Menschen das Teilen von
Daten erwartet, sollte selbst mit gutem Beispiel vo-
rausgehen. Der Staat, Unternehmen wie auch die
Wissenschaft sollten der Allgemeinheit mehr offe-
ne Daten zur Verfiigung stellen, seien es Daten zur
Luftqualitdt, die Publikation in Open-Access-Zeit-
schriften inklusive der Veroffentlichung von Roh-
daten oder Informationen iiber den ékologischen
Fussabdruck einzelner Produkte in einem stan-
dardisierten, offenen Datenformat.

Nicht zuletzt sollten Use Cases und Erfolgsge-
schichten erzdhlt werden, auf welche Art und
Weise Daten nutzenstiftend, fiir sich selbst und
fir andere, Verwendung finden kénnen (siehe
Seite 44). Das ist Aufgabe aller Teilnehmer und
Teilnehmerinnen der Datengesellschaft - von
Wissenschaft, Unternehmen, Staat, Medien und
auch Individuen.
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Kontextualisierung von Trends
und politischen Forderungen

Fir die meisten Menschen ist Solidaritdt nicht
das dominante Gefiithl, wenn der Krankenversi-
cherungsbeitrag von ihrem Konto abgebucht
wird. Eine andere Perspektive ergibt sich, wenn
das Solidarsystem in einen grosseren Kontext
gesetzt wird. Beim Vergleich mit dem amerika-
nischen Gesundheitssystem kann es durchaus
sein, dass Européderinnen und Europier stolz da-
rauf sind, dass Miitter nicht zwei Wochen nach
der Geburt wieder bei der Arbeit erscheinen
miissen oder dass psychisch Erkrankte nicht auf
der Strasse landen.

Aus diesem Grund ist es wichtig, einzelne politi-
sche Forderungen wie auch technologische Ent-
wicklungen in einen grosseren Kontext zu betten
und sich zu iiberlegen, welche Auswirkungen sie
haben konnten und welche Menschenbilder ihnen
zugrunde liegen. Das Kontextualisieren von
Trends und politischen Forderungen anhand der
Szenarien bedeutet natiirlich nicht, dass jegliche
staatliche Intervention zwangsldufig im totalen
Uberwachungsstaat endet und jede Liberalisie-
rung im volligen Aushohlen jeglicher Solidaritit.
Es sind aber Gefahren, die man im Auge behalten
muss und wofiir diese Studie ein Framework an-
bietet. Sie soll helfen, die Diskussion dariiber zu
erleichtern, was ist und was sein konnte, was er-
strebenswert ist und was nicht und mit welchem
Mix aus den vier Szenarien und welchem zugrun-
deliegenden Menschenbild das datafizierte Ge-
sundheitssystem der Zukunft gemeinsam gestaltet
werden sollte.

% https://bit.ly/soli-pfizer (Quelle: washingtonpost.com; abgeru-
fen: 27.10.2021)
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Anhang

Folgende Expertinnen und Experten haben mittels
Interviews, Gesprichen und Feedback zum Gelin-
gen der Studie beigetragen. Thre Ideen fliessen in
den gesamten Text ein und nicht nur in die Stellen,
wo sie wortlich zitiert sind. Wir danken ihnen, ih-
re wertvolle Erfahrung mit uns geteilt zu haben.
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Dr. Katrin Crameri, Director Personalized
Health Informatics and Director SPHN Data
Coordination Center, Swiss Institute for
Bioinformatics

Cornelia Diethelm, Center for Digital
Responsibility

Prof. Markus Freitag, Politikwissenschaftler,
Universitdat Bern

Dr. Andrea Gerfin, Stiftung Sanitas Kranken-
versicherung

André Golliez, Founding Partner Zetamind AG
und Prasident Swiss Data Alliance

Dr. Bastian Greshake Tzovaras, Director of
Research, Open Humans

Prof. Ernst Hafen, ETH Zirich

Isabel Knobel, Co-Leiterin Europaprogramm
foraus

Antti Piirainen, Findata

Prof. Barbara Prainsack, Politikwissen-
schaftlerin, Universitit Wien

Prof. Stefan Selke, Professur «Gesellschaftlicher
Wandel» und «Transformative & Offentliche
Wissenschaft», Hochschule Furtwangen

Dr. Isabelle Vautravers, Stiftung Sanitas
Krankenversicherung

Stefan Wild, Vorstandsmitglied pharmaSuisse

Folgenden Expertinnen und Experten nahmen an
unseren Workshops teil, mithilfe welcher wir die
Szenarien zeichneten. Wir danken ihnen, ihre
wertvolle Erfahrung mit uns geteilt zu haben.

Dr. Bruno Baeriswyl, Mitglied des Leistungs-
ausschusses Stiftung fiir Technologiefolgen-
Abschitzung TA-Swiss, ehem.
Datenschutzbeauftragter Kanton ZH,

Dr. Isabelle Baur, Wissenschaftliche Mitarbeite-
rin, Kompetenzzentrum Medizin - Ethik - Recht
Helvetiae. Universitat Zirich

Sigrid Beer-Borst, Wissenschaftliche Mitarbeite-
rin Sektion Krankheitsregister, Bundesamt fiir
Gesundheit

Prof. Dr. Andréa Belliger, Institut fiir
Kommunikation & Fithrung IKF

Philip Bessermann, Projektleiter, Sensor Advice
Adrian Demleitner, Scientific Software
Developer in Digital Humanities, Universitit
Basel

Dominik Fissler, Projektleiter, Gesundheits-
férderung Schweiz

Karin Frick, Head of Research, Gottlieb
Duttweiler Institut

Hannes Gassert, Unternehmer und Vize-
président des Vereins Opendata.ch

Lukas Hess, Dezentrum

Claudia Imfeld, Innovationsmanagerin, Schwei-
zerische Mobiliar Versicherungsgesellschaft AG
Anna-Lena Kong, Projektleiterin, Stiftung
Risiko-Dialog

Karin Lange, Head FutureLab, Schweizerische
Mobiliar Versicherungsgesellschaft AG
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