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POTENZIALE UND RISIKEN

Digitale Selbstvermessung — das war vor ein paar Jahren noch die Sache von relativ
wenigen Menschen, die sich unter dem Label ,Quantified Self” (QS) versammelten
und der gleichnamigen, aus den USA kommenden Bewegung zugehdrig fihlten. Was
damals noch als Betatigungsfeld von Nerds belachelt oder beargwéhnt wurde, ist mitt-
lerweile l&ngst zum Massenmarkt geworden. Immer mehr Gesundheits-Apps werden
Uber die groBen App-Stores angeboten und heruntergeladen, und weder in den groBen
Sport-Geschaften noch in den Elektronik-Fachmarkten sind die ausgestellten Fitness-
Tracking-Gerate zu Ubersehen. Die Anwendung und zunehmende Verbreitung dieser
digitalen Selbstvermessungstechnologien bringt sowohl Potenziale als auch Risiken fir
die Nutzerinnen und Nutzer und fir die Gesellschaft mit sich.

Die folgende Zusammenstellung dieser Potenziale und Risiken basiert auf einer explo-
rativ angelegten Folgenabschatzung, die im Rahmen des vom Bundesministerium fur
Bildung und Forschung (BMBF) geférderten Verbundprojekts , Wissenstransfer 2.0 im
Teilprojekt , Quantified Self” durchgefihrt worden ist. Dazu wurden unter anderem
Interviews mit Lead Usern aus der Quantified-Self-Community einerseits und mit Ex-
pertinnen und Experten aus Wissenschaft und Medizin andererseits gefiihrt sowie ein
beide Seiten in eine gemeinsame Diskussion bringender Workshop durchgefiihrt. Aus
den identifizierten Potenzialen und Risiken lassen sich dann einige Handlungsfelder
und -optionen fir Politik, Wissenschaft und Medizin ableiten, die in den nachfolgenden
Abschnitten vorgestellt werden.

a)

b)

)

b)

)

d)

Personlicher Nutzen
vor allem bezlglich Gesundheit, Produktivitat, Lebensqualitat

Selbstexpertisierung
mehr Wissen und Bewusstheit Uber die eigene Gesundheit und den eigenen
Korper, Starkung der Patientenrolle

Fortschritte fiir Medizin und Wissenschaft
Individualisierung von Diagnostik und Therapie, Big Data, mehr Wissen

Geslindere und sicherere Gesellschaft mit geringeren
Gesundheitskosten

Neue Uberwachungs-, Diskriminierungs- und Stigmatisierungs-
potenziale
vor allem durch Institutionen wie Versicherungen, Arbeitgeber, Banken

~Datakratie”
Datenreduktionismus, Datenabhangigkeit, Datenmissbrauch

Mangelnde Qualitat der Gerate und Daten
fehlende Zertifizierung und Kontrolle

Neue Konfliktpotenziale
Verantwortungs- und Schuldzuschreibungen, Leistungs- und Optimierungs-
zwénge, soziale Ungleichheiten, Entsolidarisierung, Interessenskonflikte



POTENZIALE

a) Personlicher Nutzen

Dieser betrifft vor allem die eigene Gesundheit, aber auch die Produktivitat bzw. Leis-
tungsfahigkeit und die Lebensqualitat, die auf einem gewiinschten Stand gehalten
oder verbessert bzw. gesteigert werden sollen. Allerdings gibt es zu diesen intendierten
Nutzungseffekten bisher fast nur individuelle Berichte und subjektive Bewertungen.
Wissenschaftliche Nachweise fehlen weitgehend, nicht zuletzt was die Nachhaltigkeit
der Effekte betrifft.

b) Selbstexpertisierung

Damit ist das Potenzial gemeint, Uber die Selbstvermessung nicht nur Daten, sondern
auch Wissen Uber die eigene Gesundheit, den eigenen Korper oder die eigene Lebens-
welt zu produzieren, und zwar auf methodisch kontrollierte Weise. Dieses Selbstwissen
kann wiederum zu einem héheren Korper- und Gesundheitsbewusstsein fihren, zu
einem gesundheitsforderlichen Verhalten beitragen und/oder die Rolle von Patientin-
nen und Patienten in der medizinischen Praxis starken. Gerade in der Quantified-Self-
Community gibt es viele, die diese Selbstexpertise bewusst anstreben und zu diesem
Zweck sogar kleinere Forschungsstudien konzipieren und durchfihren, die (in Anleh-
nung an Citizen Science) als , Personal Science” bezeichnet werden kénnen. Potenziell
werden dabei auch Erkenntnisse produziert bzw. Zusammenhange entdeckt, die fur
die professionelle Wissenschaft von Relevanz und Interesse sind.

c) Fortschritte fiir Medizin und Wissenschaft

Im Hinblick auf die Medizin verspricht der Einsatz von Selbstvermessungstechnologien
zum einen eine bessere Datengrundlage fir die Diagnostik, weil nun potenziell nicht
mehr nur ein einziger, im klinischen Setting erhobener Messwert vorliegt, sondern eine
ganze Messreihe von taglich und im Alltag der Patientinnen und Patienten erhobenen
Werten. Zum anderen besteht das Potenzial zur Individualisierung der Therapie, etwa
wenn Nebenwirkungen von Medikamenten Uber die Vermessung diverser Koérperpa-
rameter erfasst und die Medikation entsprechend angepasst werden kann. Fir die
Wissenschaft gilt, dass sie durch Selbstvermessungstechnologien neuartige, weil direkt
auf das Alltagsverhalten der Probanden bezogene Datenquellen erschlieBen kann. Als
methodische Erganzung etwa zu Laborstudien oder Befragungen verspricht dies ins-
besondere fir die Bewegungs-, Schlaf- und Ernahrungsforschung neue Erkenntnisse.

d) Gesiindere und sicherere Gesellschaft mit geringeren
Gesundheitskosten

Wenn sich die genannten Potenziale in einem bestimmten Umfang realisieren lieBen,
kénnte dies — gewissermaBen auf die gesellschaftliche Makro-Ebene hochgerechnet
— zU einer geslinderen, mit Blick auf Anwendungen im Verkehr (z.B. Mudigkeitstber-
wachung) oder Rettungsdienst auch sichereren Gesellschaft fuhren, einschlieBlich
positiver gesundheitsokonomischer Effekte. Wie realistisch eine solche Entwicklung
ist, lasst sich allerdings aufgrund der véllig unzureichenden Evidenzlage bislang nicht
serids beurteilen.



RISIKEN

a) Neue Uberwachungs-, Diskriminierungs- und
Stigmatisierungspotenziale

Wie aus dem Diskurs zu anderen der Digitalisierung unterworfenen Feldern (z.B. Smart
Cars) und zu Big Data insgesamt bekannt, kdnnen Datensammlungen zu Uberwa-
chungs-, Diskriminierungs- und Stigmatisierungseffekten flihren, was insbesondere dann
kritisch zu bewerten ist, wenn daran Institutionen wie Versicherungen, Arbeitgeber oder
Banken beteiligt sind. Dies trifft auch auf die Uber Selbstvermessungstechnologien erho-
benen Korper- und Gesundheitsdaten zu, die in ihrer personenbezogenen Form sogar
besonders sensibel sein kdnnen. Dartber hinaus sind auch in privaten Lebensbereichen
Praktiken der Ausgrenzung und Benachteiligung auf Basis von Selbstvermessungsdaten,
die oftmals sogar bewusst als Grundlage flr einen Wettbewerb zwischen Nutzerinnen
und Nutzern herangezogen werden, moglich.

b) ,Datakratie”

Zu einer solchen Herrschaft der (Selbstvermessungs-)Daten zahlt erstens ein Datenre-
duktionismus, der sich unter anderem darin ausdrlickt, dass die Messwerte der einzige
MaBstab der Betrachtung sind, was zu Fehldeutungen fihren kann, und dass die In-
dividualitat des Einzelnen durch die normierende Kraft der Daten erheblich reduziert
wird. Hinzu kommt zweitens eine Datenabhangigkeit, etwa in der starken Form einer
Messsucht oder abgeschwacht dadurch, dass das subjektive Korpergefiihl verloren geht.
Zu nennen ist schlieBlich drittens der Datenmissbrauch, der allein schon durch die viel-
fach nicht mehr gewahrleistete Anonymisierung der Daten ermdglicht wird und bereits
in verborgenen, aber weit verbreiteten Praktiken der Datenverarbeitung und -nutzung
(wie z.B. dem internationalen Datenhandel) zum Ausdruck kommt. Entsprechend gro-
Ben Raum nimmt die politisch-6ffentliche Debatte zu Datenschutz und Privatheit ein.

¢) Mangelnde Qualitat der Gerate und Daten

Bislang ist der Markt flr Selbstvermessungstechnologien weitgehend unreguliert. Gerade
im Hinblick auf Gesundheits-Apps herrscht viel , Wildwuchs”, es gibt kaum Zertifizie-
rungsangebote oder andere Formen der Qualitatskontrolle. Entsprechend grof3 sind
die Qualitatsunterschiede der erhaltlichen Gerate und der jeweils produzierten Daten
und Ergebnisse. Dabei hdangt die Realisierung der skizzierten Potenziale in der Regel
von der Qualitat der Selbstvermessungstechnologien wesentlich ab. Umgekehrt kann
eine unzureichende Qualitat unter Umstanden Korper und Gesundheit der Nutzerinnen
und Nutzer gefahrden.

d) Neue Konfliktpotenziale

Sie ergeben sich aus dem schon jetzt absehbaren unterschiedlichen sozialen Umgang
mit Selbstvermessungstechnologien und ihrer Bewertung, wobei dies in vielerlei Hinsicht
mit Ubergeordneten gesellschaftlichen Entwicklungen in Zusammenhang steht. Ob etwa
eine Individualisierung, Okonomisierung oder eine Leistungsgesellschaft angestrebt oder
verhindert werden sollte, ist gesellschaftlich so umstritten, wie es auch fir den Einsatz
von Selbstvermessungstechnologien erwartet werden kann. Die einen —und davon gibt
es in der Quantified-Self-Community nicht wenige — wollen, dass ihr Engagement flr
ihre Gesundheit sozial und finanziell honoriert wird und dass jeder selbst fir seine Ge-
sundheit verantwortlich ist. Die anderen —insbesondere im medialen Diskurs prominent
vertreten — wollen gerade das nicht, weil dadurch Krankheit zu einer Schuldfrage und
Solidaritat als gesellschaftlicher Wert untergraben werden, soziale Anpassungszwange
entstehen konnten und/oder sie davon selbst negativ betroffen waren. Gerade wenn
sich Selbstvermessungstechnologien als nutzlich und wirksam erweisen sollten, stellen
sich zudem Fragen sozialer Ungleichheit, etwa mit Blick auf die (sozio)6konomischen
Voraussetzungen der Nutzung oder bezuglich bestimmter vulnerabler Gruppen.



HANDLUNGSFELDER UND -OPTIONEN

Aus den skizzierten Potenzialen und Risiken von digitaler Selbstvermessung und Quan-
tified Self lassen sich einige Handlungsfelder und -optionen insbesondere fir Politik,
Wissenschaft und Medizin ableiten. Sie sind im Folgenden fir jede der drei Adressa-
tengruppen (Politik, Wissenschaft, Medizin) separat und im Falle der Politik noch ein-
mal nach Politikfeld (Wissenschaftspolitik, Datenschutz, Gesundheitspolitik) geordnet
dargestellt. Dadurch kommt es teilweise zu Wiederholungen bzw. Uberlappungen
zwischen den insgesamt 15 Handlungsfeldern und -optionen. Sichtbar werden diese
und weitere inhaltliche Uberschneidungen in einer Ubersicht, die abschlieBend alle
genannten Handlungsfelder und -optionen weiter verdichtet und sieben Kernaspekten
zuordnet (siehe Seite 17).

FUR DIE POLITIK

01

02

WISSENSCHAFTSPOLITIK

Forschung zu kurz-, mittel- und langfristigen Effekten und
Implikationen von Selbstvermessungstechnologien férdern.
Unklar ist vor allem, ob bzw. unter welchen Bedingungen sich die potenziel-
len positiven Effekte von Selbstvermessungstechnologien auf die Gesund-
heit bzw. Lebensqualitat der Nutzerinnen und Nutzer und aggregiert auch
auf die Gesundheit der Bevolkerung tatsachlich wissenschaftlich-empirisch
nachweisen lassen, ob es also belastbare Evidenzen fur den Nutzen von
Selbstvermessungstechnologien gibt und wie nachhaltig dieser Nutzen ge-
gebenenfalls ist. Zu untersuchen ist auch, welche nicht-intendierten Folgen
und gesellschaftlichen Implikationen die Anwendung von Selbstvermes-
sungstechnologien hat. Darlber hinaus gilt es herauszufinden, welche Ef-
fekte eine durch Selbstvermessung beférderte Selbstexpertisierung breiter
Bevélkerungsgruppen auf deren Gesundheit haben kénnte und inwiefern
Fragen der sozialen Ungleichheit hier eine Rolle spielen.

Vernetzung und Austausch zwischen Wissenschaft und
Quantified-Self-Community bzw. Personal Scientists férdern.
Zum einen hat dies das Potenzial, dass Erkenntnisse durch Personal Science
in der professionellen Wissenschaft als Forschungsanregung aufgenommen
und weiterentwickelt bzw. geprift werden. Zum anderen kann dies zur
weiteren Selbstexpertisierung der Selbstvermesserinnen und Selbstvermesser
bzw. Personal Scientists beitragen.
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DATENSCHUTZ

Diskurs zum Schutz von Selbstvermessungsdaten fiihren,
Regulierung entsprechend anpassen und Datenschutz durch-
setzen.

Es ist ein politischer und 6ffentlicher Diskurs dartber zu fihren, wie und
inwieweit jeder Blrger (d.h. Blrgerinnen und Burger) die Kontrolle Gber Art
und AusmaB der Nutzung seiner Korper- und Gesundheitsdaten behalten
bzw. in bestimmten Fallen bewusst aufgeben kénnen soll und ob nicht sogar
jedem Burger die seinen Korper und seine Gesundheit betreffenden Daten
grundsatzlich gehoren sollten (,,Data Ownership”). Zu diskutieren ist auch,
welche Korper- und Gesundheitsdaten als besonders schiitzenswert gelten
sollen und unter welchen Bedingungen sie von Institutionen wie Versiche-
rungen, Arbeitgeber oder Banken genutzt werden dirfen. SchlieBlich sind
geeignete MaBnahmen zur Um- und Durchsetzung des Datenschutzes in
der Praxis notwendig.

Entwicklung von Selbstvermessungstechnologien mit hohen
Datenschutz-Standards férdern.

Unabhangig von der politischen Regulierung, also ob hohe Datenschutz-
Standards in Deutschland zwingend vorgeschrieben sind oder nicht, kann
eine solche Férderung dazu beitragen, dass deutsche Anbieter international
eine Vorreiterrolle im Bereich Datenschutz einnehmen.

05

06

GESUNDHEITSPOLITIK

Qualitatsstandards beziiglich Selbstvermessungstechnolo-
gien setzen, Zertifizierungsverfahren einrichten und Zulas-
sungsfragen klaren.

Dies dient einerseits dem Verbraucher- und Patientenschutz, andererseits
aber auch der Rechts- und Planungssicherheit fir die Technikentwickler und
klinischen Anwender.

Gesundheits- und Datenkompetenz in der Bevolkerung starken.
Hier geht es darum, einem Datenreduktionismus und neuen Datenabhan-
gigkeiten, also einer , Datakratie” vorzubeugen und so die Blirgerinnen und
Birger zu beféhigen, mit ihren Kérper- und Gesundheitsdaten selbstandig
umzugehen, sie richtig zu interpretieren und in gesundheitsforderliches All-
tagshandeln zu Ubersetzen. Sollten sich positive Effekte einer Selbstexpertisie-
rung nachweisen lassen, kann darUber hinaus auch eine Selbstexpertisierung
der Bevolkerung gefordert werden.

11
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Offentlichen Diskurs zu Verantwortungs-, Pflicht- und
Schuldfragen beziiglich der eigenen Gesundheit férdern.
Angesichts des absehbaren unterschiedlichen sozialen Umgangs mit Selbst-
vermessungstechnologien und dhnlich gelagerter gesellschaftlicher Entwick-
lungen muss sich die Gesellschaft dringend (erneut) darlber verstandigen,
wer inwiefern fur seine personliche Gesundheit verantwortlich sein, ob bzw.
inwiefern ein unverantwortliches Gesundheitsverhalten gegebenenfalls sank-
tioniert werden und welche Bedeutung dem Solidaritatsprinzip der gesetz-
lichen Krankenversicherung zukommen soll.

Unter der Voraussetzung eines erwiesenen Gesundheitsnut-
zens, die Anwendung entsprechender Selbstvermessungs-
technologien férdern.

Dabei ware es einerseits wichtig, insbesondere sozial benachteiligte Gruppen
zu adressieren und etwaige Aspekte sozialer Ungleichheit auszugleichen (z.B.
dass sich bestimmte Gruppen die Technologien finanziell nicht ohne Weiteres
leisten konnen oder auch kein Interesse an Gesundheitsférderung haben).
Andererseits sollten gegenuber diesem verhaltenspraventiven Ansatz nicht
MaBnahmen der auf die gesundheitsforderliche Gestaltung der Lebens- und
Umweltbedingungen zielenden Verhéltnispravention vernachlassigt werden.

FUR DIE WISSENSCHAFT

0 9 Empirische Studien zu kurz-, mittel- und langfristigen Effek-
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ten und Implikationen von Selbstvermessungstechnologien
durchfiihren.

Dies betrifft vor allem die Frage, ob bzw. unter welchen Bedingungen sich die
Selbstvermessungstechnologien positiv auf die Gesundheit bzw. Lebensquali-
tat der Nutzerinnen und Nutzer auswirken, die Nachhaltigkeit dieses Nutzens
und die darin begriindeten gesundheitsokonomischen Potenziale. Es geht
aber ebenso um ihre nicht-intendierten Folgen und gesellschaftlichen Impli-
kationen, auBerdem um magliche Effekte einer durch Selbstvermessungs-
technologien beforderten Selbstexpertisierung breiter Bevélkerungsgruppen
auf die Gesundheit und darum, inwiefern Fragen der sozialen Ungleichheit
bei der Selbstvermessung eine Rolle spielen.

Selbstvermessungstechnologien und -daten nutzen, unter
Beriicksichtigung des Datenschutzes.

Selbstvermesser als Probanden von Studien sowie gegebenenfalls auBerhalb
von wissenschaftlichen Kontexten erhobene Selbstvermessungsdaten bieten
aufgrund der Alltagsbedingungen, unter denen die Datenerhebung stattfin-
det, groBes Potenzial flr Erkenntnisfortschritte, vor allem in den Bereichen
Bewegung, Schlaf, Ernahrung, psychische Gesundheit des Menschen sowie
Biologie seines Korpers. Dieses Potenzial gilt es zu nutzen. Dabei sind ge-
gebenenfalls MaBnahmen erforderlich, um die Datenschutz-Standards der
Wissenschaft an die neue Art der Datengewinnung anzupassen.
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setzen.

Aufgrund der Alltagsbedingungen, unter denen die Erhebung von Selbst-
vermessungsdaten stattfindet, und den damit einhergehenden geringen
Kontrollmaoglichkeiten (z.B. auf die Art und Weise, wie ein Gerat bedient oder
genutzt wird) stellen sich fir die Wissenschaft Fragen der Qualitatssicherung
bei der Datengewinnung teilweise neu. Hier gilt es, diese neuen Bedingungen
zu reflektieren und entsprechende Standards zu setzen, um die Qualitat der
wissenschaftlichen Ergebnisse zu gewahrleisten.

Formate fiir den Austausch zwischen Wissenschaft und
Quantified-Self-Community bzw. Personal Scientists ein-
richten.

Durch Selbstvermessung und Personal Science gewonnene Erkenntnisse
kénnten die professionelle Wissenschaft auf bisher unentdeckte Zusam-
menhange oder unvermutete Hypothesen aufmerksam machen und so neue
wissenschaftliche Forschung anregen. Dieses Potenzial kann nur genutzt
werden, wenn entsprechende Rahmenbedingungen fir den Austausch ge-
schaffen werden.

FUR DIE MEDIZIN

13
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Einbezug von Selbstvermessungstechnologien in Diagnostik
und Therapie ausloten, unter Beriicksichtigung des Daten-
schutzes.

Selbstvermessungstechnologien kdnnen zur Individualisierung von Diagnostik
und TherapiemaBnahmen in der medizinischen Praxis beitragen. Es ist aber
noch zu klaren, in welchen Fachgebieten ihr Einbezug flr welche Zwecke
genau sinnvoll sein kann und welche Qualitatsstandards jeweils notwendig
sind. Mit dem Einsatz von Selbstvermessungstechnologien ergeben sich auch
neue Datenschutzfragen, die gegebenenfalls zuséatzliche oder neuartige MaB-
nahmen zum Datenschutz erforderlich machen.

Arzteschaft in ihrer Datenkompetenz stirken und auf den
neuen Patiententypus des Selbstexperten vorbereiten.

Viele Arztinnen und Arzte wéren bisher nicht in der Lage, Selbstvermessungs-
daten ihrer Patienten im Hinblick auf Qualitat und Aussagekraft zu bewerten
und in ihr medizinisches Handeln einzubeziehen. Dies wird aber in Zukunft
von immer mehr Patientinnen und Patienten eingefordert werden. Darlber
hinaus ist zu erwarten, dass immer mehr Patientinnen und Patienten (auch)
aufgrund ihrer Selbstvermessung eine personliche Gesundheitsexpertise
aufbauen. Wie damit umzugehen ist bzw. wie diese Expertise fur die medi-
zinische Praxis moglicherweise sogar sinnvoll genutzt werden kann, dartber
muss sich die Arzteschaft erst noch verstandigen.

15
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1 5 Datenreduktionismus und Datenabhangigkeit bei Patien-
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tinnen und Patienten vorbeugen.

Gerade wenn Selbstvermessungstechnologien in Diagnostik und Therapie
einbezogen werden, aber auch wenn Patientinnen und Patienten eigenini-
tiativ mit Selbstvermessungsdaten eine medizinische Praxis aufsuchen, sollte
es Aufgabe der Arzteschaft sein, die Gesundheits- und Datenkompetenz
der Patienten je nach Bedarf zu starken und dafir zu sorgen, dass diese
die Daten richtig interpretieren, einordnen kénnen und in ihr Alltagsleben
Ubersetzen, so dass das Verhalten der Patienten ihrer Gesundheit auch tat-
sachlich zutraglich ist. Dabei gilt es insbesondere, einseitige Interpretationen
der Daten und eine medizinisch nicht sinnvolle Datenabhangigkeit auf Seiten
der Patientinnen und Patienten zu verhindern.

In der folgenden Ubersicht sind die 15 Handlungsfelder und -optionen weiter verdichtet
und sieben Kernaspekten zugeordnet.

: Nutzen und Implikationen von : :
¢ Selbstvermessungstechno- : 01 : 09
. logien erforschen : :

: Selbstvermessungsdaten in : : :
© Wissenschaft und Medizin =~ : 08 10 13
' nutzen, dabei ... : : :

Gesundheits- und Daten- 06 14/15

: kompetenzen starken

: Austausch zwischen Wissen- :

: schaft und forschenden : 02 : 12
¢ Selbstvermessern fordern :
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