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Silja Samerski

Kontrollierte Selbstbestimmung

Wie Uberwachung im Gesundheitswesen unter die Haut geht

Die Digitalisierung des Gesundheitswesens verbessert die Versorgung und verhilft Patient:innen zu mehr Selbstbestimmung, so ver-
sprechen IT-Unternehmen, Krankenkassen und Expertengremien. Die elektronische Patientenakte (ePA) soll beispielsweise nicht nur
Arzt:innen, sondern auch den Patient:innen selbst einen besseren Uberblick u.a. iiber Befunde, Arztbriefe und Abrechnungsdaten
erméglichen. Digitale Angebote wie Gesundheitsportale, virtuelle Gesundheitsassistenten und Symptom-Checker sollen zudem die
Gesundheitskompetenz der Bevélkerung und damit auch die Patientensouverdnitét erh6hen (Sachverstdndigenrat Gesundheit 2021;
Techniker-Krankenkasse). Wird die lang geforderte Patienten-Selbstbestimmung im Gesundheitswesen mithilfe der Digitalisierung

endlich Wirklichkeit?

Es gibt gute Griinde, diesem Versprechen gegeniiber skeptisch
zu sein. Bereits heute zeichnet sich ab, dass die viel beschwo-
rene Datensouverdnitdt von Patient:innen im digitalisierten Ge-
sundheitswesen kein groRes Gewicht hat. Angesichts des Da-
tenhungers von Forschung und Industrie haben zahlreiche
Gremien und Experten das Recht auf informationelle Selbstbe-
stimmung bereits fur veraltet erklart und neue Datenschutzkon-
zepte vorgelegt, die Big Data nicht behindern (Deutscher Ethik-
rat 2017, SVR Gesundheit 2021). Unter dem Banner Sharing
is caring, oder noch drastischer: Datenschutz tétet arbeiten
Wissenschaftler:innen und Digitalunternehmen an der Aufwei-
chung von Datenschutz und Datensouverdnitét. Bisher ist vor-
gesehen, dass Patient:innen selbst dartiber entscheiden kénnen,
welche Daten sie in der ePA speichern lassen und mit welchen
Arzt:innen sie diese teilen méchten. Werden die begehrten Ge-
sundheitsdaten jedoch erst in einer Datenbank gespeichert, wird
es schwierig sein, den glasernen Patienten langfristig zu verhin-
dern. Der Sachverstdndigenrat (SVR)-Gesundheit schldgt in sei-
nem aktuellen Gutachten (2021) bereits vor, die ePA allen Men-
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schen qua Geburt zuzuweisen und dort alle medizinischen Daten
automatisch zu speichern. Patienten hatten dann nur noch das
Recht, bestimmte Dokumente und Informationen zu , verschat-
ten” —in Estland beispielsweise ist ein solches Opt-out-System
realisiert. Auch die Corona-Krise zeigt, wie groB die Bereitschaft
ist, Datenschutz und Personlichkeitsrechte angesichts von Ge-
sundheitsbedrohungen und Gesundheitsverheiungen hintan-
zustellen. Binnen kirzester Zeit ist es normal geworden, sich im
Alltag mit sensiblen Gesundheitsdaten wie dem Immunitétssta-
tus auszuweisen, um Zugang zum Restaurant oder Theater zu
erhalten. Die Infrastruktur und die Gewohnung, die in Krisen-
zeiten geschaffen wurden, sollen nach der Krise nicht abgebaut,
sondern ausgebaut werden: Der franzosische Ristungskonzern
Thales hat beispielsweise vor, die Impfpésse zu einer digitalen ID
weiterzuentwickeln: ,So-called digital vaccination passports will
play a key role in enabling citizens to access all manner of ser-
vices and will act as a precursor to the rollout of mobile digital
ID" so ist auf der Webseite von Thales zu lesen (Theyras 2021).
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Verhaltenssteuerung durch Information

Im digitalisierten Gesundheitswesen bedroht jedoch nicht nur die
Aushdhlung des Datenschutzes die Selbstbestimmung, sondern
auch eine Verkehrung dessen, was Selbstbestimmung bislang
bedeutet hat. Patientenautonomie, Patientensouveranitat und
die informierte Entscheidung sind zentrale Schlagworte im Ge-
sundheitswesen. Sie stehen jedoch weniger fir Freiheitsrechte,
sondern in erster Linie fiir ein umfassendes Erziehungsprojekt.
Im Gesundheitswesen ist Selbstbestimmung an Voraussetzun-
gen geknlipft: Es gelten nur diejenigen als selbstbestimmt, die
in den Augen von Experten als kompetent genug gelten, eigene
Entscheidungen in Sachen Gesundheit zu treffen. Ziel der Pati-
entensouverdnitdt ist namlich nicht die Emanzipation von &rztli-
chem Paternalismus, sondern die Anpassung von Patient:innen
an die Erfordernisse des Gesundheitssystems. Der Sachverstan-
digenrat Gesundheit nennt das im Gutachten von 2000/2001
.Optimierung des Nutzerverhaltens durch Kompetenz und Par-
tizipation”. Was Optimierung des Nutzerverhaltens meint, er-
klart der einleitende Satz:

.Der Rat erkennt in Kompetenz und Partizipation die
Schliisselqualitdten des Nutzers, die einen wesentlichen
Einfluss auf Prozess- und Ergebnisqualitédt der Leistun-
gen und Wirtschaftlichkeit des gesamten Systems aus-
tiben” (SVR Gesundheit 2000/20001, 40).

Pointiert zusammengefasst: Patient:innen sollen aktiv eingebun-
den werden, damit das System besser lauft. Hintergrund dafur
ist u.a. die sogenannte Okonomisierung des Gesundheitssys-
tems, die dazu gefthrt hat, dass Patient:iinnen nicht mehr als
.Leidende", sondern wie auf jedem Markt als nachfragende
Konsument:innen verstanden werden. Die Empfehlungen des
Sachverstandigenrates lauten daher, die ,eigenstdndige Ent-
scheidung des Patienten” zu fordern — aber immer nur im Zu-
sammenhang mit Erziehungsmalfnahmen: Ausdrticklich emp-
fiehlt der Rat ,Ausbau und Optimierung der vorhandenen
Ansdtze der Krankenkassen zur Versicherteninformation, Auf-
klarung, Beratung und Schulung” (SVR Gesundheit 2003, 152).
Patient:innen sollen fur ihre neue Rolle also umfassend préapa-
riert werden, damit sie von ihrer Freiheit den richtigen, ndm-
lich systemkompatiblen Gebrauch machen. Ein Bertelsmann-
Gutachten macht die Mittel-Zweck-Relation zwischen Schulung
bzw. Information und Verhalten noch deutlicher:

»Die Qualitdtssicherung fiir Informationen (muss) sich
nicht nur um die Angebote kiimmern, sondern auch da-
rum, ob, wie und welche Informationen Verhalten mo-
difizieren. Die gewonnenen Erkenntnisse muissen dann
in einer zeitgemédlSen Konzeption von Gesundheitsbil-
dung beriicksichtigt werden" (Bertelsmann/Universitét
Bremen 2006, 52).

Es wird deutlich, dass Information heute im Gesundheitswesen
als Mittel zur Verhaltenssteuerung dient — und nicht etwa dazu,
dass sich Menschen ein eigenes Urteil bilden. Auch hier hat die
Corona-Krise einen bestehenden Konflikt verscharft, namlich
die Auseinandersetzung um die Frage, was glaubwirdige und
gute Information ist, aus welchen Quellen sie kommt und wel-
chen Status abweichende Ansichten und Kritik haben. Im Inter-
net und in den sozialen Medien ist mit Beginn der Corona-Krise

ein regelrechter Informationskrieg entbrannt. Die WHO hat im
Maérz 2020 die Pandemie ausgerufen, und drei Monate spéter
erklarte sie die ,Infodemie” zum nachsten groRen Gesundheits-
problem, also die ,,unliberschaubare Menge an Informationen”
(WHO 2020) zum Thema Corona. Sie forderte Staaten und Or-
ganisationen dazu auf, , ein unkontrolliertes Wuchern von Des-
information und Fehlinformation zu verhindern". Seither 16-
schen Digitalkonzerne wie Google oder Facebook diejenigen
Kanéle, Seiten und Videos, deren Inhalte nicht zu behordlich ge-
nehmigten Narrativen passen. Selbst das British Medical Jour-
nal, eine der renommiertesten internationalen medizinischen
Fachzeitschriften, wurde bereits Opfer von Facebooks , Fakten-
Checkern* (BMJ 2021, 375).

Die alltigliche Uberwachung im Namen der
Gesundheit

Die Umkehr der Unschuldsvermutung

In der Corona-Krise wurde nicht nur das Internet und die In-
formationsverbreitung einer neuartigen Form von Kontrolle
und Uberwachung unterworfen, sondern auch das Alltagshan-
deln der Biirger:innen. Noch nie waren die Erwartungen an den
Einzelnen hoher, Gesundheitsrisiken im Alltag zu kontrollieren.
Warn-Apps und digitale Impfpasse haben eine digitale Infra-
struktur geschaffen, die dazu verpflichtet, bei alltdglichen Ver-
richtungen wie Einkaufen und Busfahren immer wieder nach-
zuweisen, kein ,Gefdhrder" zu sein. Alle Menschen, auch die
kerngesunden, gelten als potenzielles Risiko und sind nicht mehr
Trager aller Burgerrechte, solange sie sich nicht als frisch ge-
testet, kirzlich genesen oder geimpft ausweisen koénnen. Die
rechtsstaatliche Unschuldsvermutung wird dadurch umgekehrt,
nach der jeder Mensch als unbescholten gilt und Grundrechts-
trager ist, solange nicht das Gegenteil bewiesen ist. Diese Ver-
kehrung der rechtsstaatlichen Unschuldsvermutung ist keines-
falls neu, sie hat sich durch die Corona-Krise lediglich zugespitzt.
Eine Gesellschaft, die sich dem Ziel der Pravention verschrieben
hat — Gesundheits- und Kriminalitdtsprdvention sind nur zwei
markante Bereiche — verallgemeinert den Verdacht. Wenn Vor-
beugung das Ziel von Gesundheitspolitik oder Justiz wird, muss
nicht mehr Schuld, sondern Unschuld bewiesen werden. Wenn
beispielsweise Eltern ihr Kind nicht zu den vorgesehenen Vor-
sorgeuntersuchungen beim Kinderarzt vorstellen und hierdurch
nachweisen, dass sie es nicht misshandeln, wird das Jugendamt
umgehend alarmiert, das zu einem Kontrollbesuch anriickt.

. Weil Risiken nur probabilistisch erfassbar sind, genera-
lisiert der prdventive Blick den Verdacht und sucht Indi-
zien aufzuspiiren, die auf kiinftige Ubel hindeuten und
an denen die vorbeugenden MalSnahmen ansetzen kén-
nen* (Bréckling 2004, 211-212).

Von der klinischen Medizin zur Uberwachungsmedizin

Durch den Fokus auf Pravention und die Identifizierung von Ri-
sikofaktoren ist Uberwachung in der heutigen Medizin bereits
angelegt. Der Medizinsoziologe David Armstrong analysierte
schon in den 1990-er Jahren einen tief greifenden Umbruch im
medizinischen Denken, den er als Ubergang von der klinischen
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Medizin zur Uberwachungsmedizin beschrieb. Die Uberwa-
chungsmedizin orientiert sich nicht mehr am Kérper des Patien-
ten wie die klinische Medizin, sondern an statistischen Wahr-
scheinlichkeiten. Die Unterscheidung zwischen dem Gesunden
und Pathologischen, welche bis dahin das drztliche Denken und
Handeln bestimmte, 16st sich auf. Nicht mehr nur die Kranken
sind Zielscheibe medizinischer Kontrolle und Behandlung, son-
dern vor allem die gesunde Bevolkerung: ,Surveillance Medi-
cine requires the dissolution of the distinct clinical categories of
healthy and ill as it attempts to bring everyone within its network
of visibility* (Armstrong 1995, 395). Ziel der Uberwachungsme-
dizin ist nicht, eine abhanden gekommene Gesundheit wieder-
herzustellen, sondern sich der Zukunft zu beméchtigen. ,Sur-
veillance Medicine [...] attempt[s] to transform the future by
changing the health attitudes and health behaviours of the pres-
ent” (Armstrong 1995, 402).

Ziel: Die Kontrolle der Wahrscheinlichkeiten
und der Zukunft

Ziel der Uberwachungsmedizin ist es also, wie der Philosoph Mi-
chel Foucault fiir die Biopolitik im Allgemeinen formulierte, die
»Wahrscheinlichkeit zu kontrollieren" (Foucault 1999, 288). Um
den Einzelnen geht es dabei gar nicht — die Patientin als We-
sen aus Fleisch und Blut kommt gar nicht mehr vor. Vorausset-
zung flr die Kalkulation statistischer GesetzmaRigkeiten ist es,
den Menschen in der Masse aufzuldsen. Der Tod, die Geburt,
die Erkrankung und der Unfall gerinnen erst auf der Ebene der
Masse zur berechenbaren RegelméaBigkeit, also zur Mortalitat,
Geburtenrate, Morbiditdt oder zum Unfallrisiko. Flr den Einzel-
nen bleiben sie unvorhersehbarer Zufall, Schicksalsschlag oder
einzigartige Lebensgeschichte.

. Es sind zuféllige und unvorhersehbare Phdnomene,
wenn man sie individuell fiir sich nimmt, die jedoch
auf kollektiver Ebene Konstanten aufweisen, die ausfin-
dig zu machen leicht oder doch immerhin méglich ist”
(Foucault 1999, 284).

Statistische Wahrscheinlichkeiten sagen also per definitionem
nichts Uber den Einzelfall, sie beziffern lediglich zukiinftige Hau-
figkeiten in Populationen. Dennoch: Die Wabhrscheinlichkeiten
kdnnen nicht ohne Individuen gesteuert werden. Die medizini-
schen , Sicherheitstechnologien", wie Foucault sie nennt, zielen
daher durchaus auch auf den Einzelnen, allerdings nicht als In-
dividuum, sondern als Element von berechenbaren und regulier-
baren Kollektiven.

Emden/Leer.
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Die Steuerung der Einzelnen als Elemente statistischer Popula-
tionen lasst sich durch die Datafizierung und Digitalisierung als
individuelles Gesundheitsmanagement darstellen. Durch Sen-
soren, Kl, Big Data und Gesundheits-Apps wird die Uberwa-
chungsmedizin zugleich Gberméchtig und alltdglich. Die Mdg-
lichkeiten, Gesundheitsrisiken zu konstruieren und dartiber das
individuelle Verhalten zu steuern, weiten sich in ungeahntem
Male aus. Ganze Datenmeere konnen nun nach gesundheits-
bezogenen Mustern und Korrelationen durchforstet werden,
um Risikofaktoren und potenzielle Vorhersagen zu produzieren.
Nicht nur die klassischen Gesundheitsdaten, sondern auch Daten
aus Sozialen Netzwerken, Google-Suchen, Fitness- und Stim-
mungs-Tracking, Mobilitdtsaufzeichnungen etc. dienen dazu,
immer feinkornigere Datendoppel von Menschen zu erstel-
len, von denen computergestiitzt alle moglichen Gesundheits-
und Krankheitswahrscheinlichkeiten abgeleitet werden kénnen.
Auf dieser Grundlage werden dann auf Gesundheits- und Life-
style-Apps Frihwarnsysteme installiert, die Nutzer:innen — ver-
meintlich personlich — die nachste Depression oder eine mogli-
che Herz-Kreislauferkrankung vorhersagen, verbunden mit der
Aufforderung, diese rein statistische Moglichkeit durch entspre-
chendes Risikomanagement zu verhindern. Doch nicht nur das
Management von Risiken, sondern auch die Optimierung von
kalkulierbaren Gesundheitschancen ist das Ziel der Uberwa-
chung: Das weltweit agierende Unternehmen Dacadoo bietet
eine Gesundheits-Plattform an, die zum umfassenden Gesund-
heits- und Lebensstil-Tracking einldadt und daraus einen dynami-
schen , Gesundheits-Score" kalkuliert, eine Zahl zwischen 0 und
1000. Den Score vergleicht das Unternehmen mit einem Aktien-
kurs und wirbt damit, dass er sowohl Uber die gegenwartige als
auch tber die zuklinftige Gesundheit Auskunft gibt. Zahlreiche
Gesundheitstipps leiten dabei an, diesen Score fortwdhrend zu
halten und zu optimieren.

Uberwachung im Alltag:
Von der Erfassung zur Selbstermachtigung?

Uberwachung, Profiling und Predictive Analytics bzw.
computergestiitzte Risikokalkulation, im Gesundheitsbereich
zur Optimierung von Pravention und Gesundheitsmanagement
eingesetzt, sind in anderen sozialen Bereichen bereits alltdglich: In
mehreren deutschen Stadten arbeitet die Polizei mit der Software
precobs, die auf der Grundlage von Polizeidaten die Wahrschein-
lichkeit kalkuliert, dass in den nédchsten drei bis sieben Tagen in
bestimmten StraBenziigen eingebrochen wird. Markiert das Pro-
gramm eine Gegend rot, verstdrkt die Polizei dort ihre Prdsenz.
.Die Polizei iberwacht die Zukunft”, so betitelt die Stiddeutsche

Silja Samerski

Silja Samerski ist Biologin und Sozialwissenschaftlerin und erforscht die sozialen und kulturel-
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Zeitung ihre Reihe zum Thema predictive policing. In anderen
Landern identifiziert die Polizei nicht nur risikotrdchtige Stralen-
zlige, sondern auch risikotrachtige Personen: In den USA wer-
den neben Polizeidaten auch Daten aus sozialen Netzwerken
und Uberwachungstechnologien in die Programme zur Risiko-
Kalkulation eingespeist. Stddte wie Oklahoma City sind bereits
mit einem dichten Netz aus Uberwachungskameras und Uber-
wachungssensoren liberspannt. Das europdische Forschungspro-
jekt INDECT, 2014 abgeschlossen, strebte eine dhnlich umfas-
sende Uberwachung zur Erfassung ,abnormalen Verhaltens” an.
Der Verdacht wird universalisiert; niemand ist davor gefeit, auf-
grund bestimmter Merkmale als Risikotrager, also als potenzieller
Krimineller oder Terrorist zu gelten.

Wahrend digitale Uberwachung und Profiling zugunsten 6ffent-
licher Sicherheit vielfach als , Uberwachungsstaat” und tief grei-
fender Eingriff in die Persénlichkeitsrechte kritisiert worden sind
(z.B. Lyon 2014), werden die gleichen Techniken im Gesundheits-
bereich als Zuwachs an Selbstbestimmung und Eigenverantwor-
tung propagiert. Es gilt als Akt der Selbstermdchtigung, bei einem
Mood-Tracker oder bei einer Gesundheitsplattform ein Profil an-
zulegen und seine Gesundheit algorithmisch bewerten und vor-
hersagen zu lassen. Aus Techniken der Erfassung und Uberwa-
chung, so stellt der Kulturwissenschaftler Andreas Bernard fest,
sind offenbar Vehikel der Selbsterméchtigung geworden. Bis vor
wenigen Jahrzehnten war das Erstellen von Profilen als , Raster
der Menschenbeschreibung” (Bernard 2017, 11) vor allem eine
erkennungsdienstliche Praxis, eine Technik der Kriminologie, um
.Serienmorder oder Wahnsinnige" (Bernard 2017, 11) dingfest
zu machen. Heute machen Menschen sich selbst und ihre Ge-
sundheit freiwillig auf die gleiche Weise ,dingfest” — in der Hoff-
nung auf Selbsterkenntnis und Verfligung tber die Zukunft.

Das Selbst als Aktienpaket

Das Aufkommen der Uberwachungsmedizin hilt der Medi-
zinsoziologe David Armstrong deshalb fiir einschneidend, weil
die , Uberwachungsmaschinerie* Menschen ein grundlegend
neues Selbstverstdndnis zuweist: Ein Selbstverstandnis, das er
«Risiko-1dentitdt” nennt (Armstrong 1995, 405). Diese neue
Identitat steht im Schatten einer risikotrachtigen Zukunft. Sie ist
nicht mehr, wie zu Zeiten der klinischen Medizin, vom konkre-
ten Korper abgeleitet, sondern von statistischen Kollektiven und
Moglichkeitsraumen. , Surveillance analyses a four-dimensional
space in which a temporal axis is joined to the living density of
corporal volume" (Armstrong 1995, 402). Menschen, die ihre
Gesundheit berechnen und bewerten lassen, sehen sich nicht
mehr als konkrete Person mit einzigartiger Biografie und offe-
ner Zukunft, sondern als Verkorperung von Moglichkeiten und
Risiken. Ihr Dasein wurzelt nicht mehr in erlebter Vergangen-
heit und Gegenwart, sondern ist von einer statistisch vorwegge-
nommenen Zukunft abgeleitet. Durch diese Umdeutung scheint
es plausibel, GesetzmaRigkeiten von statistischen Kohorten und
Wabhrscheinlichkeitsverteilungen auf sich selbst anzuwenden.
Menschen werden geradezu korperlich kompatibel mit Popu-
lations-bezogenen Risikoberechnungen und Préventionsstrate-
gien. Eine solche Risiko-Identitdt macht den eigenen Leib unsi-
cher und prekar, da in ihm — z.B. in Form von schlummernden
Krankheitserregern, unbemerkten Krebszellen, erhdhten Cho-
lesterin-Werten oder genetischen Krankheitsanlagen eine be-
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drohliche Zukunft stecken kénnte (Samerski 2009). Gesundheit,
so suggeriert der datafizierte, risikobehaftete Korper, ist standig
bedroht. Die Frage nach der Gesundheit mutiert damit zu einer
Frage der inneren Sicherheit und erzeugt das Bedtirfnis nach
Uberwachung und Risikominimierung.

In den neuen digitalen Gesundheitspraktiken fallen die biopo-
litische Regulierung von Wahrscheinlichkeiten und personliche
Gesundheitspflege sowie Uberwachung von AuBen und Selbst-
Uberwachung weitgehend zusammen. Die Praktiken bringen ei-
nen risikobehafteten, datafizierten Kérper hervor, der in beunru-
higender Weise der Wirtschafts- und Leistungsideologie des 21.
Jahrhunderts entspricht. Die Selbstwahrnehmung, die hier ver-
mittelt wird, ist kompatibel mit den Anforderungen und Denk-
schemata in der Unternehmensfiihrung und des Managements:
.People are, so to speak, coming to see themselves as mini-cor-
porations, collections as assets that each person must continu-
ally investin, nurture, manage, and develop” (Martin 1994, 77).
Wenn Selbstbestimmung noch bedeuten soll, ,sich seines Ver-
standes ohne Leitung eines anderen zu bedienen”, wie Imma-
nuel Kant vor rund 250 Jahren postulierte (Kant 1781, 35), dann
ist es notig, sich von den Zumutungen digitaler Risikovorhersa-
gen und Optimierungsangebote zu befreien.
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