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Hintergrund und Untersuchungsansatz

Hintergrund Untersuchungsansatz

Der Berichtsband stellt die o Erhebungsmethode: Online-Panel-Befragung
Ergebnisse einer Online-Studie zum

o o Zielgruppe: Deutsche Bevolkerung ab 18 Jahren
Thema ,,Personalisierte

Medizin® dar, die im Auftrag der o Erhebungszeitraum: November 2016
PricewaterhouseCoopers AG WPG o Stichprobengrofie: N = 1.000
durchgefiihrt wurde.

o Um eine reprasentative Struktur der Daten nach Alter
und Geschlecht zu erhalten, wurden Verzerrungen
durch eine Gewichtung aufgehoben. Als Referenzdatei
fiir die Gewichtung diente die Fortschreibung des
Bevolkerungsstandes des Statistischen Bundesamtes
(Stichtag 31.12.2015) auf Grundlage des Zensus 2011.

o Die Ergebnisse sind auf ganze Zahlen gerundet.
Auftretende Abweichungen in den Endsummen sind
auf Rundungsdifferenzen zuriickzufiihren.
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Management Summary
Personalisierte Medizin

Personalisierte Medizin umfasst die systematische Erhebung und Auswertung relevanter
personlicher Daten zur Pravention von Krankheiten und Optimierung von Therapien. Neben
demografischen Merkmalen, wie Alter, Geschlecht oder Herkunft, zihlen zu diesen Daten auch
Informationen zu Vorerkrankungen, das Vorhandensein bestimmter Bakterien im Korper oder
aber Lifestyle-Daten wie Sport- und Ernahrungsverhalten.

Durch das rapide wachsende Verstiandnis von molekularen Ursachen von Erkrankungen und der
Verfiigbarkeit von personenbezogenen Daten, eroffnen sich fiir die Medizin fundamental neue
Moglichkeiten. Durch die Verkniipfung und Analyse relevanter Daten ist es heutzutage moglich,

» die Therapie auf einen einzelnen Patienten besser abzustimmen,
* neue Angriffspunkte fiir besserer Therapien zu finden und zu validieren sowie
» patienten-individualisierte Preismodelle zu entwickeln.

Insgesamt scheint die deutsche Bevolkerung einen gro3en Nutzen in der
personalisierten Medizin zu sehen, da die Bereitschaft, personliche Daten
weiterzugeben, relativ stark ausgepragt ist.
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Management Summary
Personalisierte Medizin

Etwa 70 Prozent der Befragten zeigen sich offen fiir die Erhebung und Auswertung
personlicher Daten zur Priavention von Krankheiten oder zur Verbesserung von
Therapien. Nur 6 Prozent sind konsequent dagegen

(S. 11). Unter 35-Jahrige sind diesem Thema gegeniiber besonders aufgeschlossen. Mehr als drei
Viertel in dieser Altersgruppe sind generell bereit, personliche Daten fiir medizinische Zwecke
offenzulegen (S. 12). Die Kosten fiir die Erhebung, Auswertung und Interpretation
der Daten sollen aus Sicht der Befragten vor allem durch die Krankenkassen
getragen werden (S. 22).

Zugang zu diesen Daten sollte in erster Linie der behandelnde Arzt oder das
Krankenhaus bekommen (S. 13). Jiingere wiirden ihre Daten dariiber hinaus auch der
Forschung zur Verfiigung stellen. Etwa jeder zweite unter 25-Jahrige ware bereit, akademischen
Forschungseinrichtungen oder forschenden Pharmaunternehmen Zugang zu seinen
personlichen Daten zu gewahren (S. 14).
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Management Summary
Personalisierte Medizin

Dabei geht es vor allem um demografische Daten, wie Alter, Geschlecht oder
Herkunft. Dariiber hinaus wiirden aber auch etwa drei Viertel der Befragten Informationen zu
personlichen Vorerkrankungen und Therapien oder Vorerkrankungen in der Familie offenlegen
(S. 15). 61 Prozent aller Befiirworter wiirden sogar den genetischen Fingerabdruck
(z.B. via Blutprobe) abgeben (S.15). Befragte in der Altersgruppe der unter 25-Jahrigen
sehen iiberdies einen medizinischen Nutzen in der Erhebung ihrer Lifestyle-Daten, wie z.B.
Ernahrung, Sport oder Schlafverhalten (S. 15).

Trotz aller Offenheit gegeniiber dem Thema Personalisierte Medizin gibt es aber auch
Bedenken. So sieht die Mehrheit der Befragten die Gefahr, dass Daten missbraucht
werden oder Firmen damit Handel betreiben und Geld verdienen konnen (S. 17).
Die grofSten Bedenkentrager finden sich in der Gruppe der unter 35-Jahrigen. Sie sehen
besonders viele Griinde, die gegen die Erhebung und Auswertung personlicher Daten sprechen
(S.18).

Befragte, die sich konsequent gegen die Erhebung personlicher Daten
aussprechen, zeigen zudem eine verstirkte Ablehnung gegeniiber Kontrolle und
Uberwachung (S. 19). Im Falle einer schweren Krankheit mit nur wenigen Therapieoptionen
waren aber auch sie nicht mehr grundsatzlich gegen eine Weitergabe personlicher Daten (S. 20).
Neben Alter, Geschlecht und Herkunft kimen dann vor allem Daten zu personlichen
Vorerkrankungen und Therapien in Frage (S. 21).
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Daten zur Pravention und Therapie
Etwa 70 Prozent der Befragten zeigen sich offen fiir die Erhebung und
Auswertung personlicher Daten fiir medizinische Zwecke.

> 71% > 6%

® Bin total dagegen

Bin offen dafiir ~ m Sehe ich neutral ® Bin dagegen

B Bin sehr offen dafiir

Frage 1: Sind Sie generell bereit, zur Pravention von Krankheiten bzw. zur Verbesserung von Therapien, relevante personliche Daten erheben und auswerten zu lassen?

Basis: Alle Befragten, N = 1.000 (Einfachnennung)
Dezember 2016
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| Skepsis steigt mit dem Alter

Vor allem Jiingere zeigen ihre Bereitschaft, personliche Daten zur
Verfiigung zu stellen.

Bereitschaft zur Erhebung personlicher Daten

Alter
Total 18 bis 24 25 bis 34 35 bis 44 45 bis 54 55 bis 64 65 Jahre
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre und alter
Bin sehr offen dafiir 29% 35% 40% 33% 26% 27% 20%
Bin offen dafiir 42% 41% 38% 40% 47% 35% 45%
Sehe ich neutral 24% 22% 19% 19% 23% 31% 27%
Bin total dagegen 2% 2% 2% 3% 1% 2% 1%
Top-2: sehr offen + offen [CZCINN N2 8% |  73% 73% 62% 65%
Min. 5 Prozentpunkte Min. als 5 Prozentpunkte
unter Gesamtdurchschnitt iiber Gesamtdurchschnitt

Frage 1: Sind Sie generell bereit, zur Pravention von Krankheiten bzw. zur Verbesserung von Therapien, relevante personliche Daten erheben und auswerten zu lassen?
Basis: Alle Befragten, N = 1.000 (Einfachnennung)
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Erste Adresse fiir Daten

Zugang zu personlichen medizinischen Daten sollte in erster Linie der

behandelnde Arzt bekommen.

Zugang zu personlichen Daten

42%

Akademische Forschungseinrichtungen
(z.B. Universititen)

Krankenversicherungen 41%

Forschende Pharmaunternehmen 31%

Apotheker 26%

Behorden (z.B. Bundesministerium fiir Gesundheit) 17%

Neutrale Agenturen (dhnlich Verbraucherschutzzentrale) 12%

Keine davon

Frage 2a: Wer sollte aus Ihrer Sicht Zugang zu diesen Daten bekommen diirfen - sofern sinnvoll anonymisiert?
Basis: Befragte, die nicht gegen die Erhebung personlicher Daten sind, N = 943 (Mehrfachnennung)
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Daten fiur die Forschung

Von den unter 25-Jahrigen ist etwa jeder Zweite bereit, seine

personlichen Daten fiir die Forschung bereitzustellen.

Zugang zu personlichen Daten

Behandelnder Arzt / Krankenhauser

Akademische Forschungseinrichtungen
(z.B. Universititen)

Krankenversicherungen
Forschende Pharmaunternehmen
Apotheker

Behorden (z.B. Bundesministerium fiir Gesundheit)

Neutrale Agenturen (dhnlich
Verbraucherschutzzentrale)

Andere

Keine

943
92%
42%
41%
31%
26%
17%
12%
0%
2%

18 bis 24

Jahre

Frage 2a: Wer sollte aus Ihrer Sicht Zugang zu diesen Daten bekommen diirfen - sofern sinnvoll anonymisiert?
Basis: Befragte, die nicht gegen die Erhebung personlicher Daten sind, N = 943 (Mehrfachnennung)

Bevolkerungsbefragung "Personalisierte Medizin"
PwC

Jahre

Alter

25bis34 | 35bis44 | 45bis54 | 55bis64 | 65 Jahre
Jahre Jahre und alter

140 231

37% 45% 39%
39% 43% 37%
28% 28% 23%
21% 22% 22%
12% 19% 11%
9% 10% 9%
1% 1% 0%
1% 1% 2%
Min. 5 Prozentpunkte Min. als 5 Prozentpunkte
unter Gesamtdurchschnitt tiber Gesamtdurchschnitt
Dezember 2016
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Mehr als demografische Merkmale

Neben demografischen Daten wiirden etwa drei Viertel der Befragten
auch Informationen zu Vorerkrankungen offenlegen.

Alter, Geschlecht und Herkunft 94%

Personliche Vorerkrankungen und Therapien 89%

Vorerkrankungen in der Familie

)
(z.B. Eltern und GroBeltern) 77%

Genetischer Fingerabdruck (z.B. via Blutprobe) 61%

Vorkommen von Mikroorganismen wie Bakterien auf dem Korper
(z.B. via Abstrich)

Lifestyle-Daten (z.B. Erndhrung, Sport,
Schlafverhalten, Stress)

58%

56%

Sexualverhalten

Keine davon

Frage 2b: Welche personlichen Daten wiren Sie bereit Threm Arzt bzw. einer Person / Institution Ihres Vertrauens offenzulegen?
Basis: Befragte, die nicht gegen die Erhebung personlicher Daten sind, N = 943 (Mehrfachnennung)
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Lifestyle als Determinante fiir Gesundheit

Vor allem Jiingere waren bereit, auch ihre Lifestyle-Daten erheben zu

[u—
o
N
N
@
]

Art der Daten

Alter

Total 18 bis 24 | 25bis 34 | 35bis44 | 45bis54 | 55bis 64 | 65 Jahre
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre und alter

Basis 943 140 231
Alter, Geschlecht und Herkunft 94% 94% 89% 88% 96% 100% 96%

Personliche Vorerkrankungen und Therapien 89% 84% 85% 87% 91% 94% 92%

Vorerkrankungen in der Familie
(z.B. Eltern und GroBeltern)

Genetischer Fingerabdruck (z.B. via Blutprobe) 61% 60% 50% 53% 63% 64% 68%
Vorkommen von Mikroorganismen wie Bakterien auf

77% 80% 71% 74% 83% 83% 74%

0, o, o, o, 0, o, 0,
dem Korper (z.B. via Abstrich) 58% 55% b 55% 63% 58% 63%
Lifestyle-Daten (z.B. Ernahrung, Sport, o o o o o o o
Schlafverhalten, Stress) 56% 65% 54% 51% 56% 59% 57%
Sexualverhalten 26% 32% 27% 21% 18% 24% 36%
Andere 0% 0% 0% 1% 0% 0% 0%
Keine 1% 1% 2% 1% 1% 0% 3%
Min. 5 Prozentpunkte Min. als 5 Prozentpunkte
unter Gesamtdurchschnitt {iber Gesamtdurchschnitt

Frage 2b: Welche personlichen Daten wiren Sie bereit Threm Arzt bzw. einer Person / Institution Ihres Vertrauens offenzulegen?
Basis: Befragte, die nicht gegen die Erhebung personlicher Daten sind, N = 943 (Mehrfachnennung)
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Die grofsiten Bedenken

Top-Griinde der Befiirworter gegen die Weitergabe personlicher Daten:
Handel mit Daten und Datenmissbrauch

Griinde gegen die Erhebung personlicher Daten

Firmen konnen mit meinen Daten Geld verdienen 22% 7%5%

Angst vor Datenmissbrauch
(z.B. Veroffentlichung von Krankheiten)

24% 10%4%

Angst vor Zugang zu Krankheitsdaten seitens des Arbeitgebers 22% 15% 13%

Erwartete Kostenerhohung durch neue Technologie 36% 16% 6%

Generelle Ablehnung gegeniiber Kontrolle / Uberwachung 39% 17% 8%

Keine bessere Pravention bzw. Therapie erwartet 41% 21% 8%

m Trifft voll zu Trifft eherzu W Neutral mTrift eher nicht zu  m Trifft gar nicht zu

Frage 2c: Gibt es aus Ihrer Sicht Griinde, die gegen eine Erhebung und Auswertung personlicher Daten sprechen?
Basis: Befragte, die nicht gegen die Erhebung personlicher Daten sind, N = 943 (Skalierte Abfrage)

Bevolkerungsbefragung "Personalisierte Medizin" Dezember 2016
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Die grofsten Bedenkentrager

Vor allem unter 35-Jahrige sehen viele Griinde, die gegen die Erhebung
und Auswertung personlicher Daten sprechen.

Griinde gegen die Erhebung personlicher Daten

Alter

18 bis 24 | 25bis 34 | 35bis44 | 45bis54 | 55bis 64 | 65 Jahre
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre und alter

Basis | 943 | 75 | 168

Total

Firmen konnen mit meinen Daten Geld verdienen 66% 67% 64% 64% 67% 68% 67%
Angst vor Datenmissbrauch (z.B. Verofferllg?acI}llllllrllegi t\;(l)]I; 62% [ 65% 67% \ 63% 63% 8% 60%
Angst vor Zugang zu Krankheltsdateglfsétifesb(ii: 50% 58% 58% 54% 61% 46% 32%
Erwartete Kostenerhohung durch neue Technologie 42% 50% 53% 39% 42% 30% 41%
Generelle Ablehnung gegenubgti) I;(if,l;zﬁlllli 36% 50% 42% 37% 34% 35% 30%
Keine bessere Pravention bzw. Therapie erwartet 30% \ 31% 35%j 31% 30% 26% 29%

Min. 5 Prozentpunkte Min. als 5 Prozentpunkte

unter Gesamtdurchschnitt iiber Gesamtdurchschnitt

Frage 2c: Gibt es aus Ihrer Sicht Griinde, die gegen eine Erhebung und Auswertung personlicher Daten sprechen?
Basis: Befragte, die nicht gegen die Erhebung personlicher Daten sind, N = 943 (Skalierte Abfrage)

Bevolkerungsbefragung "Personalisierte Medizin" Dezember 2016
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Kritik an der medizinischen Datenanalyse

Top-Griinde der Gegner gegen die Erhebung personlicher Daten: Angst
vor Datenmissbrauch und das Gefiihl der Uberwachung

Griinde gegen die Erhebung personlicher Daten

Angst vor Datenmissbrauch 66%
(z.B. Veroffentlichung von Krankheiten)

BV 1%

Generelle Ablehnung gegeniiber Kontrolle / Uberwachung 63% 7% 5% X

% 1%

8% 2

Firmen konnen mit meinen Daten Geld verdienen

18% 6% 17%

Angst vor Zugang zu Krankheitsdaten seitens des Arbeitgebers

18% 1%

Erwartete Kostenerhohung durch neue Technologie

Keine bessere Pravention bzw. Therapie erwartet 5% 6%

m Trifft voll zu Trifft eherzu W Neutral mTrift eher nicht zu  m Trifft gar nicht zu

Geringe

Frage 3a: Was sind die Griinde, weshalb Sie dagegen sind Ihre Daten erheben bzw. auswerten zu lassen? &
Basis: Befragte, die gegen die Erhebung personlicher Daten sind, N = 57 (Skalierte Abfrage)
Fallzahl

Bevolkerungsbefragung "Personalisierte Medizin"
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Daten teilen unter besonderen Umstanden

Im Falle einer schweren Krankheit waren auch viele Gegner nicht mehr
grundsatzlich dagegen, personliche Daten offenzulegen.

Bereitschaft, Daten zu teilen

Vor diesem Hintergrund wiire ich...

...bereit, alle Daten mit relevanten Personen

.. ; 2%
bzw. Institutionen zu teilen. °

...bereit, ausgewahlte Daten mit relevanten Personen 38% Z 69%
bzw. Institutionen zu teilen.

...mir nicht sicher, ob ich meine Daten teilen wiirde. 29%

...weiterhin nicht bereit, meine Daten zu teilen. 31%

Frage 3b: Stellen Sie sich vor, Sie wiirden an einer schweren Krankheit mit nur wenigen Therapieoptionen leiden (z.B. bestimmte Krebserkrankung). Welche der Aussagen trifft fiir

Sie am ehesten zu? Vor diesem Hintergrund wire ich...
Basis: Befragte, die gegen die Erhebung personlicher Daten sind, N = 57 (Einfachnennung) A
Geringe

Bevolkerungsbefragung "Personalisierte Medizin" Fallzan! Dezember 2016
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Besondere Offenheit durch besondere Umstdande

Neben den demografischen Daten wiirden vor allem auch Daten zu
personlichen Vorerkrankungen und Therapien weitergegeben werden.

Personliche Vorerkrankungen und Therapien 51%

Alter, Geschlecht und Herkunft 48%

Vorerkrankungen in der Familie (z.B. Eltern und GroBeltern) 40%

Genetischer Fingerabdruck (z.B. via Blutprobe)

Vorkommen von Mikroorganismen wie Bakterien auf dem Korper
(z.B. via Abstrich)

Lifestyle Daten (z.B. Ernahrung, Sport, Schlafverhalten, Stress)

Sexualverhalten

Keine davon

Frage 3c: Welche personlichen Daten wiren Sie bereit IThrem Arzt bzw. einer Person / Institution Ihres Vertrauens offenzulegen? A

Basis: Befragte mit Bereitschaft zur Erhebung personlicher Daten im Falle einer Erkrankung, N = 38 (Mehrfachnennung) Geringe
Fallzahl
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Kosteniibernahme durch Krankenkassen

Rund jeder zweite Befragte ist der Meinung, dass die Kosten einer
Datenanalyse von den Krankenkassen getragen werden sollten.

Ubernahme der Kosten

58%
27%
11%
2% 1%
Krankenkasse Pharmaunternehmen Behandelnder Arzt / Patienten selbst bzw. Andere
(welches die Therapie Krankenhaus Angehorige des Patienten
stellt)

- J

Frage 4: Wer sollte aus Ihrer Sicht die Kosten fiir die Erhebung, Auswertung und Interpretation Ihrer Daten tragen?
Basis: Alle Befragten, N = 1.000 (Einfachnennung)

Bevolkerungsbefragung "Personalisierte Medizin" Dezember 2016
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Beteiligung an den Kosten

Knapp die Halfte der Befragten ware bereit, zumindest einen Teil der
Kosten fiir Pravention und Therapie selbst zu tragen.

Bereitschaft, Kosten selbst zu tragen

Ja, ich wire bereit die Kosten zu tragen. 5% 0/
Ja, ich wire bereit einen Teil der Kosten zu tragen. 36% z 47 0
Das hangt davon ab... (insgesamt) 6%
...wie hoch die Kosten sind. 2%
...um welche Krankheit es sich handelt. _ 1%
...wie groB die Erfolgsaussichten sind. _ 1%
...wie hoch das Einkommen ist. _ 1%
Sonstiges _ 1%

Nein, ich wire nicht bereit die Kosten bzw. einen Teil der Kosten ) %
zu tragen 537

Frage 5a: Wiren Sie bereit selbst die Kosten fiir Ihre Pravention bzw. Therapie zu tragen?
Basis: Alle Befragten, N = 1.000 (Einfachnennung)
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Kosten sollten weniger als 100 Euro betragen

Etwa zwei Drittel derer, die bereit waren, sich an den Kosten zu

beteiligen, wiirden nicht mehr als 100 Euro zahlen.

Hohe der Kosten

Y 66%

48%
1% 1%
Weniger als 50 bis unter 100 bis unter 500 bis unter 1.000 bis unter 2.500 Euro
50 Euro 100 Euro 500 Euro 1.000 Euro 2.500 Euro und mehr

Frage 5b: Bis zu welcher Summe wiren Sie bereit die Kosten zu tragen bzw. sich daran zu beteiligen?
Basis: Befragte, die bereit waren, die Kosten zu tragen, N = 406 (Einfachnennung)
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' Statistik

Geschlecht / Alter / Wohnort

25%

20%

65 Jahre

18 bis24 25bis34 35bis44 45bis54 55 bis 64
Jahre Jahre Jahre Jahre Jahre und élter
®m Minnlich
_— 46%
= Weiblich
Innenstadt Stadt Vorort Dorf / landliches
Gebiet
Statistik: Geschlecht / Alter / Wohnort
Basis: Alle Befragten, N = 1.000
Dezember 2016
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' Statistik

Berufsgruppe / Bildungsstand

Arbeiter/in oder
Angestellte/r

Selbststiandige/r

Beamte/r

Schiiler/in oder Student/in

Arbeitssuchend

Ohne Berufstitigkeit
(Hausfrau/-mann,
Rentner/-in)

Statistik: Berufsgruppe / Bildungsstand
Basis: Alle Befragten, N = 1.000

Bevolkerungsbefragung "Personalisierte Medizin"
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50%

Promotion

(Fach-)Hochschulstudium

Abitur

Realschulabschluss

Qualifizierter Abschluss
(Quali)

Kein Schulabschluss

Keine Angabe

27%

1%

1%

36%

Dezember 2016



' Statistik

Familienstand / Haushaltsnettoeinkommen

Unter 1.000 Euro 6%
Ledig
1.000 bis unter 2.000 Euro 20%
Verheiratet / ehedhnliche o
. 63%
Gemeinschaft 2.000 bis unter 3.000 Euro 25%
3.000 bis unter 4.000 Euro 20%
Geschieden
4.000 Euro und mehr 14%
Verwitwet .
Keine Angabe 14%

Statistik: Familienstand / Haushaltsnettoeinkommen
Basis: Alle Befragten, N = 1.000
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