Datenspenden unter der DSGVO

Ulrich v. Ulmenstein (Gielden)



Datenspende?

Apple

Datenspende fur Siri

Erstmals bittet Apple darum, iCloud-Daten analysieren zu durfen, um Siri
zu verbessern. Das nachste iPhone soll schlieldlich die aktuellen

Verkaufsrekorde brechen.

\VVon Patrick Beuth

1. Februar 2017, 9:44 Uhr / 22 Kommentare




Datenspende?

Apple
BLM: Studie zum Thema ,Filterbubble* verdffentlicht ZD-Aktuell 2018, 06239

Da BLM: Studie zum Thema ,,Filterbubble® veroffentlicht

Die Bayerische Zentrale fiir neue Medien (BLM) hat die Studie .#Datenspende: Google

Erstn und die Bundestagswahl 2017 verdffentlicht. Im Ergebnis wird fesigestellt, dass die Such-
ergebnisse von Google nicht — oder nur zu einem geringen Teil — zu einer sog. Filterblase fiih-

ZUuve| ren.

Verk: Im Auftrag der BLM und finf weiterer Landesmedienanstalten hatte die TU Kaiserslautern in Koopera-

tion mit der gemeinnitzigen Initiative fir die Kontrolle algorithmischer Entscheidungsfindung

AlgorithmWatch' eine Datenanalyse durchgefiihrt und Suchergebnisse von 1.500 Freiwilligen vor der
Von Fauicn peuwn

1. Februar 2017, 9:44 Uhr / 22 Kommentare




Datenspende?

BLM: Studie zum Thema ,Filterbubble* verdffentlicht ZD-Aktuell 2018, 06239

I'\.-.

18.04.2018 11:09 Uhr

agle
E eHealth: Jens Spahn setzt auf .
,E,'Datenspenden fir die Volksgesundheit
y Der Bundesgesundheitsminister meint, in der Medizin dirften vor der

"Ubertriebene Datenschutzanforderungen" nicht die Versorgung
; unmoglich machen. Birger sollten Daten spenden, um die Forschung
zu erleichtern und die allgemeine Gesundheit zu erhdhen.

I



Datenspende?

Einverstandnis

zur Datenspende
fur die medizinische
Forschung

19 7

sind einverstanden

(voll und ganz oder eher)

46% voll und ganz
33% eher
13% eher nicht

Quelle: TMF e.V. 2019 | Basis: 1.006 Befragte ab 18 Jahren in Deutschland




Datenspende?

ROBERT KOCH INSTITUT
@ Corona-Datenspende So funktionierts ~ FAQ  Blog X

ROBERT KOCH INSTITUT

7
Hande waschen, Abstand
halten, Daten spenden. Corona-

] Datenspende
— lhr Beitrag gegen Corona. - 0
Ihr Fitnessarmband .
hr Beitrag o

v Hilft bei der Bekampfung des Coronavirus
sind einverstanden

(voll und ganz oder eher)

gegen Corona!

v Freiwillig und pseudonym

v Berucksichtigt den Datenschutz

LJ

Ihre Smartwatch

YIn weniger als 3 Minuten eingerichtet

Einfach Corona-Datenspende-App des Robert Koch-Instituts
herunterladen, Smartwatch oder Fitnessarmband verbinden und

mit nur wenigen Klicks helfen!
Ihre App

£ Ladenim

»
@& AppStore ' ogle Play




1. Was ist eine Datenspende?

2. Wieweit ist eine Datenspende unter der DSGVO zulassig?

3. Einordnung der Ergebnisse




Was ist eine Datenspende?

Vergleich zu hergebrachten Spenden:

Organspendeansweis

B

Frapes prhalen S bl Jaboorioben Degisaproady soHT

Schenkungsrecht?




Was ist eine Datenspende?

1. Freiwillig (grds. Gegenleistungsfeindlich)
2. Dauerhaft (grds. Unwiderrufbar)

3. Weitere Verwendung

- Bestimmung durch Spendengegenstand und Spendenkontext

4. Einfluss auf konkrete Verwendung im Einzelfall?




Was ist eine Datenspende?

Datenspende ist die (1) dauerhafte Hingabe von Daten zur
kontextspezifischen informationsgewinnenden Verarbeitung, (2)
ohne dass ihr ein unmittelbarer Anreiz gegeniibersteht und (3)
ohne dass die spendende Partei Einfluss auf die konkrete
Verwendung im Einzelfall haben muss.




Zulassigkeit nach der DSGVO?

1. Keine Einzelfallsteuerung - Zweckbindung

2. Keine Gegenleistung - privilegierte sekundare Verarbeitung

3. Dauerhaftigkeit - Grds. Widerrufbarkeit & Speicherbegrenzung




1. Keine Einzelfallsteuerung - Zweckbindung

Datenspende ist die dauerhafte Hingabe von Daten zur
kontextspezifischen informationsgewinnenden Verarbeitung,
ohne dass ihr ein unmittelbarer Anreiz gegenubersteht und ohne
dass die spendende Partei Einfluss auf die konkrete Verwendung

im Einzelfall haben muss.




2. Keine Gegenleistung -

privilegierte sekundare Verarbeitung

Datenspende ist die dauerhafte Hingabe von Daten zur
kontextspezifischen informationsgewinnenden Verarbeitung,
ohne dass ihr ein unmittelbarer Anreiz gegenubersteht und ohne
dass die spendende Partei Einfluss auf die konkrete Verwendung
im Einzelfall haben muss.




3. Dauerhaftigkeit -

Widerrufbarkeit & Speicherbegrenzung

Datenspende ist die dauerhafte Hingabe von Daten zur
kontextspezifischen informationsgewinnenden Verarbeitung,
ohne dass ihr ein unmittelbarer Anreiz gegenlibersteht und ohne
dass die spendende Partei Einfluss auf die konkrete Verwendung
im Einzelfall haben muss.




Einordnung

30.03.2020: 12.05.2020: 24.11.2020:

Wissenschaftliches Gutachten Gesetzentwurf Vorschlag fiir eine

Y . der Bundesreglerung VERORDNUNG DES EUROPAISCHEN PARLAMENTS UND DES RATES
»Datenspende” — Bedarf fiir die Forscht

ethische Bewertung, rechtliche, iib sische Daten-G
. . . Entwurf eines Gesetzes zum Schutz elektron uber europaische Liaten-trovernance
informationstechnologische und der Telematikinfrastruktur (Daten-Governance Gesetz)

organisatorische Rahmenbedingungen (Patientendaten-Schutz-Geselz — PDSG)

Erstellt fiir das Bundesministerium fiir Gesundheit

* Bundesministerium
fiir Gesundheit

Datenspende uber Datenspende u.a. fiir spezifische  Datenaltruismus als

. . erps Gesundheitsforschung als . .
einen einheitlichen Option fiir ePA: Gesetzliche eigener Mechanismus

Erlaubnistatbestand mit  gestattung mit auf europaischer Ebene;
Widerspruchsoption Zustimmungsvorbehalt und wohl keine Neuerung zu
einfiihren begrenzter Widerrufswirkung den Vorgaben der

oder Einwilligung

DSGVO



Vielen Dank!

Fur Ruckfragen und Anmerkungen stehe ich gerne zur Verfugung:
u_ulmenstein@outlook.de

Weiter Kontaktdaten:



mailto:u_ulmenstein@outlook.de
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