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Dynamische Einwilligung



Dynamische Einwilligung

Sichere elektronische Plattform, die es gestattet

 Einwilligungen zu Forschungsprojekten und 
Forschungszwecken vorzunehmen;

 diese über Zeit (dynamisch) zu verändern, zu 
widerrufen, nach Präferenzen zu gestalten oder sonst 
anzupassen;

 Informationsaustausch und Kommunikation zwischen 
Forschungsteilnehmenden und Forschenden 
herzustellen;

 einen Überblick über die Beteiligung an 
Forschungsprojekten herzustellen.



Einwilligungsprozesse im medizinischen Umfeld

 Behandlung: informierte Einwilligung

 Tendenz: Selbstbestimmung auf Augenhöhe (etwa über 
patientenseitigen Zugang zum EPD)

 Organspende: erweiterte Zustimmungslösung

 Tendenz: BR spricht sich für Widerspruchslösung aus. 
NEK schlägt – da diese in Bezug auf das 
Selbstbestimmungsrecht ansprechender – eine 
Erklärungslösung vor. 



Einwilligung in Humanforschung

Als Ausfluss der Autonomie von Probanden und 
Probandinnen ist deren Einwilligung zur 

Forschungsprojekten/Forschungszwecken ein 
zentrales und nicht verzichtbares Element der 

Humanforschung.

Siehe hierzu statt vieler: Deklaration von Taipeh



Forschung verändert sich

• Neue (technologische) Möglichkeiten
- eröffnen neue Bereiche (…omics), 
- werfen Fragen auf (Anonymität/Re-Identifizierung),

• Kommunikation über Zeit für Verlaufs-
/Beobachtungsforschung immer stärker im Vordergrund,

• Citizen Participant Science, 

- … 



Die Rolle der Forschungsteilnehmenden

 Forschungsprojekt: informierte Einwilligung

 Sonderfälle: Teilweise Aufklärung, Forschung an 
Verstorbenen, Notfallforschung, vulnerable 
Gruppen. 

 Tendenz: unübersichtlich aber zumeist im Sinne der 
informierten Einwilligung

 Weiterverwendung: Generalkonsent

 Tendenz: Nationales Template Generalkonsent



Entwicklung in der Forschung

 Weiterverwendung steigt

 Moderne Medizin 

 Neue (personalisierte) Forschungsoptionen



Entwicklung Weiterverwendung

BAG/Swissethics, BASEC Annual Report 2017 Descriptive statistics on research covered by the 
Swiss Federal Act on Research involving Human Beings January 1, 2017 – December 31, 2017 



Entwicklung Weiterverwendung

BAG/Swissethics, BASEC Annual Report 2017 Descriptive statistics on research covered by the 
Swiss Federal Act on Research involving Human Beings January 1, 2017 – December 31, 2017 

Total Gesuche
Art. 34 HFG 668

Total  Gesuche
Weiterverwendung 899



Entwicklung in der Forschung

 Weiterverwendung steigt

 Moderne Medizin 

 Neue (personalisierte) Forschungsoptionen



«Moderne Medizin» – Aus der Sicht des Rechts
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Entwicklung in der Forschung

 Weiterverwendung steigt

 Moderne Medizin 

 Neue (personalisierte) Forschungsoptionen
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Herausforderungen/Chancen

 Formal

 Datenschutz 

 Research Literacy

 Künstliche Intelligenz

 …



E-ID
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Dynamische Einwilligung

Sichere elektronische Plattform, die es gestattet

 Einwilligungen zu Forschungsprojekten und 
Forschungszwecken vorzunehmen;

 diese über Zeit (dynamisch) zu verändern, zu 
widerrufen, nach Präferenzen zu gestalten oder sonst 
anzupassen;

 Informationsaustausch und Kommunikation zwischen 
Forschungsteilnehmenden und Forschenden 
herzustellen;

 einen Überblick über die Beteiligung an 
Forschungsprojekten, Weiterverwendung, Ergebnisse 
und verwandte Forschungsprojekte herzustellen;



Dynamische Einwilligung
und auch?

Sichere elektronische Plattform, die es gestattet
 Einwilligungen zu Forschungsprojekten und 

Forschungszwecken vorzunehmen;
 diese über Zeit (dynamisch) zu verändern, zu widerrufen, 

nach Präferenzen zu gestalten oder sonst anzupassen;
 Informationsaustausch und Kommunikation zwischen 

Forschungsteilnehmenden und Forschenden herzustellen;
 einen Überblick über die Beteiligung an Forschungsprojekten, 

Weiterverwendung, Ergebnisse und verwandte 
Forschungsprojekte herzustellen;

 citizen paticipant science zu födern;
 Algorithmen so zu beschicken, dass diese neue 

Forschungsprojekte autonom (?) mit Daten 
versorgen. 



Wunsch der Datenspender?



Fazit/Ausblick

 Selbstbestimmung durch Dynamische Einwilligung 
erhöhen!

 Kommunikation und Information integriert gestatten!

 Vertrauen stärken, trotz und mit Digitalisierung!

 Teilnehmenden da begegnen, wo sie sich bewegen!

 Forschungsdossier? Forschungsdatenbank für 
Partizipation mit Daten auch von Gesunden/Allen? 

 Algorithmen, die Einwilligungsgestaltung vornehmen?



Besten Dank für Ihre 
Aufmerksamkeit!

Fragen gerne auch unter:  
julian.mausbach@rwi.uzh.ch


