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Vorbeme rkung

In der Bundesrepublik Deutschland hat sich wie in den
meisten westlichen Demokratien in den letzten Jahren der
Gedanke durchgesetzt, daB die M6glichkeiten der elektro-
nischen Datenverarbeitung eine Ausweitung des Schutzes der
Daten von Personen erfordern. Neben bereichsspezifischen
Détenschutzregelungen (z.B. im Melderechtsrahmengesetz
(MRRG)1) und den daraufhin novellierten oder noch zu
novellierenden Landesmeldegesetzen und in den Statistikge-
setzen)z) haben Bund und Lander deshalb Datenschutzge-
setze3) erlassen und damit ein umfassendes System des

Schutzes personenbezogener Daten aufgebaut.

Es ist unvermeidlich, daB diese Entwicklung Auswirkungen
auf die Wissenschaft hat, soweit sie in Forschung und

Lehre auf Daten einzelner Personen angewiesen ist. Diese
Auswirkungen haben Spannungen und Konflikte erzeugt,

die nicht leicht zu 1l6sen sind, weil hier grundrechtsge-
schiitzte Positionen gegeneinander abzuwédgen sind, ndmlich
einerseits das allgemeine Persdnlichkeitsrecht, in dem vor
allem der Schutz personenbezogener Daten seine verfassungs-
rechtliche Grundlage findet, und andererseits die Freiheit

der Wissenschaft.

Die Spannungen und Konflikte erkl&dren sich zum Teil daraus,

daB sich alle Beteiligten mit neuen Verh&dltnissen vertraut

1) Melderechtsrahmengesetz (MRRG) vom 16.8.1980, BGBl1l. I S. 1429

2) z.B. Bundesstatistikgesetz (BStatG) vom 14.3.1980, BGBl. I S. 289
Hochschulstatistikgesetz (HStatG) vom 24.4.1980, BGBl. I S. 453

3) Bundesdatenschutzgesetz (BDSG) vom 27.1.1977, BGBlL. I S. 201



machen miissen. Es handelt sich aber nicht nur um Ubergangs-
schwierigkeiten, die sich bei einiger Geduld von selbst
erledigen. Vielmehr ist flir einige Forschungszweige - z.B.
in der Medizin - nach den bishérigen Erfahrungen mit der
Handhabung des Datenschutzes nicht auszuschlieBen, daf die
M6glichkeit wissenschaftlichen Arbeitens auf Dauer erheblich

beeintrachtigt wird.

Der Wissenschaftsrat bejaht den Grundgedanken des Daten-
schutzes. Er hdlt es aber fiir notwendig und méglich, die
Ausgestaltung und Handhabung dieses Gedankens besser als
bisher mit den legitimen Belangen der Forschung abzustimmen.
Da Datenschutz und Wissenschaftsfreiheit nebeneinander
bestehen miissen, ist es notwendig, flir alle Beteiligten
befriedigende LOsungen zu entwickeln und in klaren Verhal-
tensgrundsatzen festzuschreiben. Dabei wird zu unterscheiden
sein zwischen Problemen, die nur der Gesetzgeber 1ldsen

kann, und Problemen, die durch eine vernlinftige Auslegung

geltenden Rechts bewdltigt werden kdnnen.

Flir die Vorbereitung der vorliegenden Empfehlung ist vom
Wissenschaftsrat eine Arbeitsgruppe eingerichtet worden, in
der auch Sachverstandige mitgewirkt haben, die nicht dem
Wissenschaftsrat angehSren. Ihnen weiff sich der Wissen-

schaftsrat zu Dank verpflichtet.

Der Wissenschaftsrat hat die Stellungnahme am 5. November
1982 verabschiedet.



A. Problemlage

I. Verfassungsrechtliche Gesichtspunkte

Der Schutz personenbezogener Daten hat seine verfassungs-
rechtliche Grundlage insbesondere im allgemeinen Persdn-
lichkeitsrecht. Dieses wird durch Art. 2 Abs. 1 in Verbin-
dung mit Art. 1 Abs. 1 GG, die Wissenschaftsfreiheit durch
Art. 5 Abs. 3 GG garantiert. Persdnlichkeitsrecht und
Wissenschaftsfreiheit gelten nicht schrankenlos, sondern
finden ihre Grenzen unter anderem in dem Jjeweils anderen
grundrechtlichen Prinzip.1) Bei einer Kollision beider
‘Grundrechte ist dieser Konflikt nur durch eine im Einzelfall
vorzunehmende Giliterabwagung zu lésen;z) Diese muf3 den
Wertprinzipien der Verfassung, insbesondere der Bedeutung
der miteinander kollidierenden Grundrechte und dem rechts-
staatlichen Grundsatz der Verhéltnisméﬁigkeit unter Wahrung

der Einheit des Grundgesetzes Rechnung tragen.

Artikel 5 Abs. 3 GG gewdhrleistet die Existenz freier
Wissenschaft und Forschung und damit grundsatzlich die
MOglichkeit, wissenschaftlich zu arbeiten. Das bedeutet
zundchst, dafB Art. 5 Abs. 3 GG dem Wissenschaftler ein
Abwehrrecht gegen Eingriffe von auBlen gewdhrt. Dieses
Abwehrrecht gibt dem Wissenschaftler indes keinen Anspruch
auf beliebigen Zugang zu Daten, an denen er interessiert
ist, insbesondere keinen Anspruch auf Zugang zu Daten, die
aufgrund von Erwdgungen des Persdnlichkeitsschutzes recht-

lich geschiitzt sind.

Artikel 5 Abs. 3 GG ist aber, insofern auch in diesem Grund-

recht eine objektive Wertentscheidung zum Ausdruck kommt,

1) Vgl. Entscheidungen des Bundesverfassungsgerichtes, Bd. 7,
S. 208 ff., Bd. 13, 8. 235 ff., Bd. 17, 8. 113 £f.; Bd. 20,
S 155 ff., Bd. 29, 5. 235 ff,

2) Vgl. Entscheidungen des Bundesverfassungsgerichtes Bd. 47,
S. 237 f£f. (369)



mehr als ein Abwehrrecht.1) Artikel 5 Abs. 3 GG verpflichtet
den Staat, auch positiv filir die Bedingungen der Moglichkeit
von Wissenschaft Sorge zu tragen. Diese Verpflichtung beruht
vor allem darauf, daB die Wissenschaftsfreiheit des Art. 5
Abs. 3 GG ihren verfassungsrechtlichen Rang nicht allein um
des Wissenschaftlers willen, sondern auch um der Allgemein-
heit und das heiBt jedes einzelnen Bilirgers willen hat.
Medizinische Forschung beispielsweise wird vor allem

im Dienste der menschlichen Gesundheit betrieben. Im Falle
der medizinischen Forschung ist das 6ffentliche Interesse an
der MOglichkeit von Wissenschaft of fenkundig. Grundsatzlich
aber gilt, was filir die Medizin evident ist, flir die For-
schung Uberhaupt. Daraus folgt, daB der Datenschutz so
auszugestalten und zu handhaben ist, daB Forschung nicht
stirker als durch den Gedanken des Persdnlichkeitsschutzes
zwingend geboten beeintrachtigt wird. Das Bundesverfassungs-
gericht hat in standiger Rechtsprechung anerkannt, daB das
Grundgesetz dem einzelnen Blirger einen unantastbaren

Bereich privater Lebensgestaltung gewdhrt, der der Einwir-
kung der Offentlichen Gewalt entzogen ist. Das verfassungs-
kraftige Gebot, diesen Kernbereich, die Intimsphé&re des
Einzelnen, zu achten, hat seine Grundlage in dem durch

Art. 2 Abs. 1 GG verblirgten Recht auf freie Entfaltung der

Persénlichkeit.z)

II. Schwierigkeiten in der Forschungspraxis

Alle Erfahrungswissenschaften, die sich mit dem Menschen
beschiftigen, sind fir ihre Forschung grundsatzlich auf
personenbezogene Daten angewiesen. Zu nennen sind vor allem
die Medizin und alle empirisch arbeitenden Verhaltens- und

Gesellschaftswissenschaften, ferner die zeitgeschichtliche

1) Vgl. Entscheidungen des Bundesverfassungsgerichtes, Bd. 35,

8. 79 (114 £),
2) Vgl. Entscheidungen des Bundesverfassungsgerichtes, Bd. 34,
S. 238 (245) mit weiteren Hinweisen.



Forschung. "Personenbezogene Daten" sind nach der Definition
dés Bundesdatenschutzgesetzes (BDSG) "Einzelangaben (ber
perabnliche oder sachliche Verh&ltnisse einer bestimmten
oder bestimmbaren natlirlichen person”. )
Personenbezogene Daten werden nicht nur durch die Daten-
schutzgesetze geschiitzt, sondern auch durch zahlreiche
andere Bestimmungen. Solche Bestimmungen finden sich z.B. im
Melderechtsrahmengesetz und den entsprechenden Landesge-
setzen, im Bundesstatistikgesetz (BStatG), in anderen
Statistikgesetzen, in den Sozialgesetzen ebenso wie im
Strafgesetzbuch (StGB), schlieBlich aber auch in den Stan-
desordnungen, die Regelungen {iber berufliche Schweige-
pflichten enthalten. Die Datenschutzbestimmungen schiitzen in
der Regel alle personenbezogenen Daten in gleicher Weise und
unterscheiden meist nicht nach dem Grad ihrer Sensitivitat.
Auf welche Daten sie Anwendung finden, hangt davon

ab, welche Daten als personenbezogen und welche als anonymi-
siert angesehen werden sollen. Die Auffassungen hiertliber
sind bei Wissenschaftlern und Datenschutzbeauftragten oft

unterschiedlich.

Datenschutzrechtliche Probleme ergeben sich fiir die Forschung

insbesondere

- bei der Erhebung von Daten,

- beim Zugang zu vorhandenen Daten,

~ bei der Speicherung und sonstigen Verarbeitung einschlief-
lich der L&schung von Daten sowie

- bei der Verdffentlichung von persohenbezogenen Forschungs-
ergebnissen.

Da die Datenschutzgesetze die Zuldssigkeit der Datenverar-

beitung grundsdtzlich davon abhdngig machen, daf eine

gesetzliche Ermdchtigung oder die Einwilligung des Betrof-

1) § 2 BDSG;: diese Definition liegt auch der Datenschutz-
konvention, dem Empfehlungsentwurf des Europarates
und den Leitlinien der OECD zugrunde.



fenen vorliegt, stellen sich die schwierigsten Probleme
dort, wo aus der Sicht der Forschung der Einholung der
Einwilligung uniiberwindliche Hindernisse oder schwerwiegende
Bedenken entgegenstehen. Schwierigkeiten treten aber auch
dort auf, wo gesetzliche Regelungen die Wissenschaft unter
bestimmten Voraussetzungen von dem Erfordernis der Einwilli-
gung freistellen, wie es etwa in den "Wissenschaftsparagra-

1)

phen" einzelner Landesgesetze oder in spezialgesetz-
lichen Bestimmungen z.B. im Sozialgesetzbuchz) (SGB)
geschieht. Die Schwierigkeiten hangen in diesen F&dllen vor
allem damit zusammen, daB die Voraussetzungen der Freistel-
lung mit Hilfe auslegungsbediirftiger Begriffe wie "zumutbar"
oder "schutzwiirdige Interessen” definiert sind. Viele
Konflikte resultieren ferner aus der Tendenz, die Daten-
schutzgesetze sehr weit auszulegen, ihre Geltung beispiels-
weise abweichend vom Gesetzeswortlaut (z.B. § 1 Abs. 2 BDSG)
auch fir Falle zu postulieren, in denen es sich nicht um
Dateien handelt, oder dltere Bestimmungen iiber den Schutz

persdnlicher Daten ploétzlich sehr viel rigider zu handhaben.

Uber das AusmaB, mit dem der Datenschutz auf die Forschung
einwirkt, geben die Zahl und die Schwere der aufgetretenen
Konflikte allein keine Auskunft. Nicht weniger folgenreich
ist die Verdnderung der Atmosphére, die das neue Daten-
schutzbewuBtsein mit sich gebracht hat. Es gibt deutliche
Indizien dafiir, daf Wissenschaftler, die mit sensitiven

Daten arbeiten, zunehmend darauf verzichten, bestimmte

1) Landesdatenschutzgesetz Baden-Wirttemberg vom 4.12.1979,
GBl. S. 534 Hessisches Datenschutzgesetz vom 31.1.1978,
GVBl. S. 96; Datenschutzgesetz Nordrhein-Westfalen vom
19.12.1978, GVBl. S. 640; Landesdatenschutzgesetz
Rheinland-Pfalz vom 21.12.1978, GVBl. S. 749.

2) Vgl. § 75 10. Buch des Sozialgesetzbuches (SGB) in der
Fassung vom 18.8.1980, BGBl. I S. 1469.



Fragen zu stellen, bestimmte Forschungsarbeiten lberhaupt
noch in Angriff zu nehmen, um nicht mit den Datenschutzrege-
lungen in Konflikt zu geraten. Dieser ProzeB resignierender
Selbstbeschrankung der Wissenschaftler ist noch nicht sehr
weit fortgeschritten. Aber er ist in seinen Anfdngen ebenso

erkennbar wie die ihm zugrundeliegende Rechtsunsicherheit.

IT. 1. Erhebung von Daten

Im Entwurf zur Anderung des Bundesdatenschutzgesetzes ist
vorgesehen, auch die Datenerhebung als vom Gesetz ge-
schiitzte Phase der Datenverarbeitung in den Anwendungsbe-
reich des Gesetzes einzubeziehen. Nach dem geltenden
Datenschutzrecht deckt der Datenverarbeitungsbegriff
jedoch nur die "Speicherung, Ubermittlung, Ver&nderung und
Loschung" ab (§ 1 Abs. 1 BDSG), nicht aber die Datenerhe-
bung, wenn man von den - allerdings in der empirischen
Sozialforschung nicht seltenen - F&llen absieht, in denen
die Erhebung mittels maschinenlesbarer Strichmarkierungs-
belege erfolgt und deshalb mit der Erfassung und der

1 zusammenfallt. Gleichwohl

Speicherung dieser Daten
spielt die Einwilligung bei der Datenerhebung fiir wissen-
schaftliche Zwecke eine erhebliche Rolle, da gerade hier
hdufig die Notwendigkeit besteht, =zugleich mit der
Erhebung der Daten die Zuldssigkeit der nachfolgenden

Speicherung dieser erhobenen Daten sicherzustellen.

Flir die Verarbeitung von personenbezogenen Daten ist nach
dem Bundesdatenschutzgesetz die Einwilligung des Betroffe-
nen erforderlich, soweit keine gesetzliche Ermdchtigung

vorliegt.

1)vgl. § 2 Abs.2 Nr.1 BDSG.



Flir die Belange der Wissenschaft sind sowohl die Form als
auch der Inhalt der Einwilligung sowie die Frage, ob Aus-
nahmeregelungen zuldssig sein sollen, von zentraler Bedeu-

tung.

Nach § 3 BDSG mup die Einwilligung schriftlich erteilt
werden, sofern nicht wegen besonderer Umstdnde eine andere
Form“angemessen ist. Fir die empirische Sozialforschung ist
es von entscheidender Bedeutung, ob das Erfordernis schrift-
licher Einwilligung auch bei Befragungen und Interviews
gelten soll. Zwischen den Landeraufsichtsbehdrden flir den
Datenschutz und Bundesorganisationen der Markt- und Mei-
nungsforschungsinstitute sind Absprachen getroffen worden,
die die Interessen der Forschung berilicksichtigen, und zwar
sowohl fliir Einmal-Befragungen als” auch fiir  Mehrfach-Befra-
gungen, die datéhschutzrechtlich kompliziertere Probleme
aufwerfen. Diese Absprachen bieten der Forschung aber wenig
Sicherheit, da sie nicht verbindlich sind. So ist z. B.

nach einem Erlaf des Hessischen Innenministers1) die
schriftliche Einwilligung derer, die befragt werden sollen,
erforderlich. Problematisch wird es ferner, wenn bei Jjedem
erneuten Zugriff auf das Datenmaterial - wie bei Sekundar-
analysen erforderlich - die Einwilligung des Betroffenen

erneut einzuholen ist.

Vor Abgabe der Einwilligung ist der Betroffene (ber den

Zweck der geplanten Untersuchung aufzukldren ("infor-

1)ErlaB des Hessischen Ministers des Innern vom 13. Juni 1981
(StAnz 25/1981 S. 1262).



mierte Einwilligung"). Es fragt sich, welche Anforderungen
an eine solche Aufkl&drung zu stellen sind, z.B. wie genau im
konkreten Fall die Ziele einer Untersuchung mitgeteilt
werden kénnen und sollen.1) In Ausnahmefidllen kdénnen
wichtige Forschungsziele in Frage gestellt oder Betrof-

fene psychisch oder physisch gefdhrdet werden. Die Frage, ob
auf die Einwilligung ausnahmsweise ganz verzichtet werden
kann, stellt sich auBer in den Fallen der psychischen oder
physischen Gefdhrdung auch dann, wenn die Einwilligungsfa-
higkeit fehlt oder es aus anderen Griinden faktisch unméglich

ist, die Einwilligung einzuholen.

Besondere Probleme der Erhebung von Daten bei Einzelpersonen
entstehen bei der pddagogischen und psychologischen For-
schung in den Schulen. Es ist zu beobachten, daf in den
letzten Jahren insbesondere bei ablehnenden Bescheiden
Datenschutzargumente immer stédrker betont worden sind. Dabei
ist bei den betroffenen Wissenschaftlern gelegentlich der
Eindruck entstanden, als werde .der Dateﬁschutzgedanke
miBbraucht. In Wirklichkeit hat das Datenschutzrecht fir die
Genehmigung von derartigen wissenschaftlichen Untersuchungen
nur eine Nebenbedeutung; die Entscheidungen, die die
Schulverwaltungen gemdf den landesrechtlichen Regelungen
gegeniliber Forschung in der Schule treffen, beruhen auBer auf
Gesichtspunkten der Pflicht zum Persdnlichkeitsschutz des
Schilers und des Respekts vor dem Elternrecht vor allem auf
padagogisch-schulischen Riicksichten. Insoweit entzieht sich
die Problematik aber dieser Empfehlung, die sich mit dem

Datenschutz befafit.

1) Grundsdtze und Richtlinien hierfiir hat z.B. die European
Science Foundation entwickelt (vgl. S. 45 ff.).
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IT. 2. Zugang zu vorliegenden Daten

a) Adressendateien

Der Zugang zu bereits vorliegenden Daten oder bestehenden
Dateien Uber Personengruppen ist vor allem in der empi-
rischen Forschung der Human-, Sozial- und Wirtschaftswis-
senschaften notwendig, um repradsentative Stichproben fir
direkte spitere Erhebungen zusammenzustellen. Wenn eine
Datei nicht nur allgemein-demographische, sondern auch
persSnlichkeitsspezifische Merkmale enthdlt, kénnen bei
der Weitergabe der Daten Konflikte mit Persdnlichkeits-

rechten entstehen.

Bei den Adressendateien, die filir die Zusammenstellung von
reprisentativen Stichproben fiir Befragungen notwendig

sind, kann es sich um allgemeine z.B. im Meldewesen gewon-
nene Dateien oder auch um Spezialdateien von Fachverwal-
tungen handeln. Es ergeben sich in diesem Zusammenhang drei

Arten von Problemen:

- BehOrden verweigern den Wissenschaftlern unter Berufung
auf den Datenschutz gelegentlich grundsdtzlich und unein-

geschrankt den ‘Zugang zu ihren Adressendateien.

- Es bestehen Unklarheiten dariliber, ob und welche Daten fir
Zwecke der Stichprobenziehung weitergegeben werden dirfen.
Nur fiir einzelne Bereiche liegen spezialgesetzliche
Regelungen vor; so z.B. im Melderechtsrahmengesetz, das
auf die Rechtsform des Empfangers abstellt. Soweit Ein-
richtungen der Forschung einen Offentlich-rechtlichen
Status besitzen wie z.B. Universitadten, ist eine Daten-
ibermittlung zuldssig, wenn dies zur rechtmdBigen Auf-
gabenerfillung des Datenempfangers erforderlich ist (§ 18
Abs. 1 MRRG). Wann diese Zuldssigkeitsvoraussetzung als
erfillt angesehen werden kann, ist gelegentlich schwierig

zu beurteilen.



Handelt es sich um eine private Forschungseinrichtung

oder um einen einzelnen Wissenschaftler, so darf nach

dem Melderechtsrahmengesetz Auskunft ber eine Vielzahl
nicht namentlich bezeichneter Einwohner (Gruppenaus-

kunft) nur erteilt werden, wenn sie im 8ffentlichen Interes-
se liegt (§ 21 Abs. 3 MRRG). Die notwendige Abwagung der
schutzwlirdigen Belange des Betroffenen mit dem Auskunftsin-
teresse des Antragstellers fihrt in der Praxis immer wieder

zu erheblichen Schwierigkeiten.

Unklar ist ferner, welche Arten von Dateien {berhaupt und

in welchem MaB sie filir die Ziehung von Stichproben zugdng-
lich gemacht werden diirfen. Bei Melderegistern, in denen die
gesamte BevSlkerung einer bestimmten Gemeinde erfaBt ist,
gelten die Bestimmungen der Landesmeldegesetze. Proble-
matisch wird es bei Dateien iliber bestimmte Gruppen (z.B.
Arbeitslose, Wohngeldempfdnger u.a.). Hier kénnen schwie-
rige Interessenkonflikte zwischen der Notwendigkeit des
Schutzes sensitiver Persdnlichkeitsdaten und dem Wunsch der
Wissenschaftler auf Zugang zu einem Forschungsfeld auftre-
ten. Soweit der Zugang zu solchen Dateien nicht durch andere
Rechtsvorschriften speziell geregelt ist (z.B. § 75, 10.
Buch des Sozialgesetzbuchs), gelten die Ubermittlungsbe-
stimmungen des Bundesdatenschutzgesetzes. Die Rechtsform des
Empfédngers ist auch hier entscheidend. Nach dem Bundesdaten-
schutzgesetz ist die Weitergabe von Daten innerhalb des
6ffentlichen Bereichs zuldssig, soweit sie "zur rechtmdBigen
Erfiillung der in der Zustandigkeit des Empfangers liegenden
Aufgaben erforderlich ist" (§ 10 BDSG). Diese Bestimmung
hilft der Porschung nicht, da zweifelhaft ist, ob sie auf
die Forschung anwendbar ist. AuBerhalb des 6ffentlichen
Bereichs ist nach § 11 BDSG das Vorliegen eines berech-

tigten Interesses Voraussetzung fir die Weitergabe wvon
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Daten. Dadurch diirfen aber schutzwlirdige Belange des

Betroffenen nicht beeintrachtigt werden.1)

b) Individualdaten der amtlichen Statistik

Fiir eine Vielzahl von Forschungsvorhaben sind Individualda-
teien der amtlichen Statistik wie die Daten aus dem Mikro-
zensus und den Einkommens- und Verbrauchsstichproben unver-
zichtbar. Wirtschafts- und Sozialpolitik stlitzen in zuneh-
mendem MaBe ihre Entscheidungen auf mikroanalytische For-
schungsergebnisse. In der Vergangenheit hat es hdufig Schwie-
rigkeiten gegeben, da die statistischen Amter der statisti-
schen Geheimhaltung Priorit&dt vor den Interessen der Forschung
einrdumten. Nach dem 1980 in Kraft getretenen Bundesstatistik-
.gesetz kbébnnen "Einzelangaben, die so anonymisiert werden, daB
sie Auskunftspflichtigen oder Betroffenen nicht mehr zuzuord-
nen sind" (§ 11 Abs. 5 BStatG) lbermittelt werden. Probleme
treten vor allem deshalb auf, weil unterschiedliche Auffas-
sungen darlber bestehen, wann Daten als anonymisiert gelten

kdnnen.

c) Akten

Akten sind in der Regel keine Dateien im Sinne der Daten-
schutzgesetze. Auch steht hinter den seit jeher Ublichen
Beschrinkungen der Mdglichkeit, zu wissenschaftlichen Zwecken
nicht archi&ierte Akten auszuwerten, nicht primdr oder gar nur
der Gedanke des Persdnlichkeitsschutzes. Deshalb k&nnten die

Fragen, die sich hier stellen - Fragen, wie sie in den Ver-

1) Die gegenwdrtig (Stand: Juli 1982) diskutierte Wissenschafts-
Klausel des Entwurfs eines Gesetzes zur Anderung des BDSG
wiirde dieses Problem 18sen, da sie die Verarbeitung
personenbezogener Daten flir wissenschaftliche Zwecke
gesondert regelt und nicht mehr zwischen 6ffentlichem und
nicht-6ffentlichem Bereich unterscheidet:

"(1) Die Verarbeitung personenbezogener Daten durch 6ffent-
liche und nicht-6ffentliche Stellen (§ 1 Abs. 2 Satz 1),
die wissenschaftliche Forschung betreiben, fir einen
bestimmten Forschungszweck ist nach diesem Gesetz ohne
Einwilligung nur zuldssig, wenn kein Grund zu der Annahme
besteht, daB schutzwirdige Belange des Betroffenen durch
die Datenverarbeitung beeintrdchtigt werden. Die Datenver-

(Fortsetzung auf 5. 15)
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einigten Staaten durch den Freedom-of-Information-Act aufge-
griffen und entschieden worden sind -, in dieser Stellung=
"nahme nicht mitbehandelt werden. Angesichts der beobachtba-
ren Tendenz, sich bei der Verweigerung des Zugangs zu Akten
neuerdings auch auf den Gedanken des Datenschutzes zu
berufen, sieht der Wissenschaftsrat aber die Gefahr, daB das
Prinzip der Forschungsfreiheit bei der gebotenen Giliterabwa-

gung zu weit ins Hintertreffen geraten kénnte.

I1. 3. Speicherung und sonstige Verarbeitung von Daten

Die Speicherung wvon Daten fiir Forschungszwecke ist erforder-
lich, wenn die Auswertung der Daten noch durchgefiihrt werden
muB, oder wenn erneute Auswertungen zu kiinftigen Zeitpunkten
schon im vorhinein als erforderlich oder zumindest als
wiinschenswert im Interesse der wissenschaftlichen Erkenntnis
erscheinen. Sofern die Daten, die die Einzelperson betref-
fen, zum gleichen Zeitpunkt und abschliefend erhoben werden
kénnen, 1&8Bt sich der Personenbezug schon bei der Speiche-
rung durch Anonymisierung aufheben. Dann ist das Datenschutz-
recht nicht berlihrt. Hadufig kénnen jedoch die personenbezo-
genen Daten nuf in Zeitabstanden oder aus verschiedenen
Quellen erhoben werden. Um sie zusammenfiihren zu kdnnen, mufB
die Identitat des Merkmalstrdgers noch so lange erkennbar

bleiben, bis die letzten Daten erhoben worden sind. ~

Die im folgenden dargestellten Datenschutzprobleme treten
insbesondere auf bei Forschungen, bei denen lber Zeitrdume
hinweg wiederholt Daten zur Beschreibung von Entwicklungs-

verldufen von einer Person erhoben werden

arbeitung nach Satz 1 ist nicht zuldssig, soweit es zumut-

bar ist,

1. die Einwilligung des Betroffenen einzuholen oder

2. die zu verarbeitenden personenbezogenen Daten derart
zu verandern, daf sie sich weder auf eine bestimmte
Person beziehen noch eine solche erkennen lassen
(anonymisieren).

(2) Absatz 1 gilt fiir die Zuldssigkeit der Ubermittlung
personenbezogener Daten an die dort genannten Stellen
fiir einen bestimmten Forschungszweck entsprechend."”



miissen. Auch in diesen Fdllen muB die Identifizierbarkeit
des Merkmalstragers erhalten bleiben, um die Daten zusammen-
fihren und auswerten zu kénnen. Hier handelt es sich sowohl
um Langsschnittstudien mit offener Fragestellung als auch um
Langsschnittstudien, in denen vorweg umschriebene Merkmale
nach einem festgelegten Erhebungsplan wiederholt registriert

werden.
a) Langsschnittstudien mit offener Fragestellung

Wenn es darum geht, die Langzeitwirkungen komplexer und

in ihrer Vielfalt nicht im vorhinein liberschaubarer Bedin-
gungskonstellationen zu erforschen, miissen die Fragestel-
lungen notwendigerweise offengehalten werden. Probleme fiir
solche Forschungsansdtze ergeben sich in erster Linie aus
der Formulierung einzelner Landesdatenschutzgesetze (Baden-
Wirttemberg, Hessen, Nordrhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz),
nach denen die Speicherung und sonstige Verarbeitung perso-
nenbezogener Daten fir wissenschaftliche Zwecke - selbst mit
Einwilligung des Betroffenen - nur fir "bestimmte For-
schungsvorhaben” zuldssig ist.1) Diese Formulierung hat
dann einschneidende Folgen filir die Forschung, wenn aus ihr
gefolgert wird, personenbezogene Daten diirften nur fir ein
einziges, durch eine eng begrenzte Fragestellung von vorn-
herein abschlieBend definiertes Projekt gespeichert und -
verarbeitet werden. Eine solche Auslegung macht Forschungs-
vorhaben, die Daten im Rahmen einer offenen Fragestellung
nicht lediglich filir ein einzelnes Projekt sammeln, unmdg-
lich. Da insbesondere die Medizin in groBem Umfang auf
offene Forschungsstrategien angewiesen ist, werden die mit
solchen Strategien verbundenen Probleme im nadchsten Ab-

schnitt wieder aufgegriffen.

1) Die gegenwdrtig erdrterte Wissenschafts-Klausel des
Entwurfs eines Gesetzes zur Anderung des BDSG sieht eine
Eingrenzung auf einen "bestimmten Forschungszweck" vor.



b) Lédngsschnittstudien mit festem Erhebungsplan

Liangsschnittstudien mit festem Erhebungsplan umfassen
entweder einzelne Lebensspannen wie z.B. die Untersuchung
des hohen Alters durch die Gerontologie, oder bestimmte
Aséékte eines ganzen Lebenslaufes, wie z.B. bei entwick-
lungspsychologischen oder kriminologischen Untersuchungen.
In solchen Fillen ist es notwendig, daB der Personenbezug
liber langere Zeit hinweg erhalten bleibt, um die im Zhge der
einzelnen Schritte der Untersuchung gewonnenen Daten richtig

zuordnen zu kénnen.

Das Bundesdatenschutzgesetz trdgt diesen Erfordernissen
teilweise Rechnung (§ 36 Abs.]1 BDSG); die Bestimmung
schreibt zwar vor, daf die gespeiéherten personenbezogenen
Daten zu anonymisieren und die anonymisierten Daten sowie
jene Merkmale, die den Personenbezuq‘herstellen,_getrennt zZu
speichern seien. Sie 14Bt aber die erneute Zusammenfiihrung
der Daten u.a. fﬁ: Forschungszwecke zu. Diese Bestimmung
gilt allerdings nur flr nicht-6ffentliche Stellen, z.B. flr

Marktforschungsinstitute.
c¢) Aufbewahrung von Daten, Zugang zu Archivalien

Rechtsunsicherheiten sind dort festzustellen, wo es um

die Frage der Dauer der Aufbewahrung von Daten geht. Die aus
der Datenschutzdiskussion und der Datenschutzgesetzgebung
resultierende Scharfung des BewuBtseins wirkt sich in der
Tendenz aus, Daten so rasch wie mdglich zu ldschen. Das
Interesse der Wissenschaft geht in die entgegengesetzte
Richtung. Wissenschaft ist nicht nur grundsé&tzlich daran
interessiert, daB Daten flir Forschungszwecke aufbewahrt
werden, sondern insbesondere auch darauf angewiesen, daf

Daten (ber die Auswertung hinaus erhalten bleiben, weil mit



einer L&schung der Daten Forschungsergebnisse unkontrollier-
bar werden. Die Nachprifbarkeit von Forschungsergebnissen

ist fiir die Wissenschaft von konstitutiver Bedeutung.

Nach dem Bundesdatenschutzgesetz kdnnen personenbezogene
Daten geldscht werden, "wenn ihre Kenntnis fir die spei-
che}nde Stelle zur rechtmdBigen Erfillung der in ihrer
Zustandigkeit liegenden Aufgaben nicht mehr erforderlich
ist und kein Grund zu der Annahme besteht, daf durch die
Loschung schutzwiirdige Bélange des Betroffenen beeintrdch-
tigt werden" (§ 14 Abs. 3 BDSG). Diese Regelung ist fir die
Forschung unbefriedigend. Das gilt insbesondere, wenn die
Prinzipien der Datenschutzgesetze - wie es von Datenschutz-
beauftragten gefordert wird - auch auf nicht in Dateien
gespeicherte Daten Anwendung find?n sollen, also etwa auf

Aktenbestande.

Im gleichen Zusammenhang stellt sich auch die Frage des
Zugangs zu Archivalien, der vor allem fir die zeitgeschicht-
liche Forschung wichtig ist. Obwohl die Datenschutzgesetze
auf in Archiven gesammelte Akten unmittelbar gar nicht
anwendbar sind, ist auch hier als Folge verdnderten BewuBt-
seins im Umgang mit personenbezogenen Daten eine Tendenz der
Beschrédnkung des Zugangs zu archivierten Aktenbestdnden, die

sensitive persdnliche Daten enthalten kdnnen, zu beobachten.

ITI. 4. Probleme in der medizinischen Forschung

Einige Probleme der Datenerhebung, des Datenzugangs und der
Datenverarbeitung stellen sich in der medizinischen For-
schung mit besonderer Scharfe einerseits, weil es in der
Medizin naturgem&B schwieriger ist, dem Erfordernis der

Einwilligung in allen Fallen Rechnung zu tragen, anderer-
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seits weil die Verarbeitung personenbezogener Daten in der
Medizin besonders strengen Rechtsvorschriften unterworfen
ist. Im folgenden werden daher zun&chst die wichtigsten die
Forschung limitierenden rechtlichen Regelungen und sodann
die von diesen Regelungen in Frage gestellten Forschungs-

strategien dargestellt.

Das Strafgesetzbuch1) stellt die Offenbarung arztlicher
Geheimnisse unter Strafandrohung (§ 203 StGB). Was als
Offenbarung eines arztlichen Geheimnisses anzusehen ist,
richtet sich auch nach dem &drztlichen Standesrecht. Dieses
wird durch die Landesdrzteordnungen im einzelnen geregelt.
Durch BeschluB des Deutschen Arztetages sind 1976 die
Bestimmungen liber die &drztliche Schweigepflicht erheblich
verscharft worden. Danach ist eine Weitergabe personenbezo-
gener Daten, die der Arzt wdhrend seiner Berufsausiibung
erfahrt, flir die Zwecke von Forschung und Lehre nur zulds-
sig, wenn der Patient einwilligt oder die Weitergabe anony-
misiert erfolgt.z) Dieser BeschluB wurde in die Landes-
drzteordnungen (Ubernommen. Damit wurde eine Weitergabe von
personenbezogenen Daten ohne Einwilligung des Patienten flir

Forschungszwecke sehr erschwert, wenn nicht ausgeschlossen.

Problematisch ist dieser Sachverhalt in den Fallen, in denen
es entweder praktisch unméglich ist, die Einwilligung der
Betroffenen einzuholen oder aber unverantwortlich ware, den
Patienten in vollem Umfang ﬁbér die Diagnose zu unterrich-
ten, um die Voraussetzungen filir eine gliltige Einwilligung zu
schaffen. Dies gilt etwa bei Krankheiten wie Krebs oder
Multiple Sklerose. Fiir einen betrachtlichen Teil der Kranken

kann die Eroffnung einer solchen Diagnose eine zusdtzliche

1) Strafgesetzbuch (5tGB) in der Fassung vom 2.1.1975,
BGBl. I S. 1

2) Diese Regelungen sind durch die Entscheidungen des
85. Deutschen Arztetages im Jahre 1982 im Grundsatz
erneut bestdtigt worden.
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schwere psychische Belastung bedeuten, zumal die Erdffnung
hdufig an einen bestimmten Zeitpunkt (z.B. Stichtagserhebung

oder Beginn eines Forschungsprojektes) gebunden ist.

Aus den gleichen Griinden kdnnen auch die Bestimmungen

der Datenschutzgesetze, die die fechtméﬂige Speicherung,
Ubermittlung und sonstige Verarbeitung von personenbezogenen
Daten an die Einwilligung des Betroffenen binden, filir die
medizinische Forschung problematische Folgen haben.1)
Einzelne Landesgesetze lassen die Speicherung und sonstige
Verarbeitung personenbezogener Daten filir wissenschaftliche
Zwecke zwar auch ohne Einwilligung zu, wenn schutzwiirdige
Belange des Betroffenen nicht beeintréchtigt werden.

Sie helfen aber dann nicht weiter, wenn die flir den Daten-
schutz Verantwortlichen davon ausgehen, daB schutzwilirdige
Interessen immer berihrt sind, wenn Informationen iiber den
Gesundheitszustand personenbezogen weitergegeben werden.
Schwierigkeiten resultieren schlieBlich auch, wie bereits
dargelegt, aus der Bestimmung einiger Datenschutzgesetze,
die Speicherung und sonstige Verarbeitung personenbezogener
Daten sei nur flr "bestimmte Forschungsvorhaben“z)

zuldssig.

Diese gesetzlichen Regelungen kollidieren mit Notwendigkei-
ten und Gegebenheiten der medizinischen Forschung vor allem

in folgenden F&llen:

1) Die Uberlegungen, die die Pflicht zur Einholung der
Einwilligung und d.h. zur vollen Aufkldrung in bestimmten
Fillen als problematisch erscheinen lassen, gelten auch fiir
den im Datenschutz niedergelegten Anspruch des Betroffenen
auf Auskunft Uber gespeicherte personenbezogene Daten (§ 13
BDSG). Dieser Anspruch kann mit dem Urteil des Arztes
dariber, wie er den Patienten mit seiner Diagnose vertraut
machen will, in Widerspruch geraten.

2) Vgl. z.B. § 15 Hessisches Datenschutzgesetz, § 12 Daten-
schutzgesetz Nordrhein-Westfalen, § 25 Landesdatenschutzgesetz
Rheinland-Pfalz



a) Klinische Forschung

Die klinische Forschung ist in hohem MaBe auf die in

den Krankenblattarchiven gesammeltenApersonenbezogenen
Daten angewiesen. Krankenbldtter koénnen hdufig als Akten
gel%en und unterliegen dann bei strikter Auslegung grund-
sdtzlich nicht dem Datenschutzgesetz, wohl aber der &drzt-
‘lichen Schweigepflicht. Die eine Ubermittlung personenbezo-
gener Arztlicher Daten betreffenden standesrechtlichen
Vorschriften zur &rztlichen Schweigepflicht werden wiederum
dann nicht berlhrt, wenn Patientendaten nicht an Dritte
weitergegeben werden,isondern dort zu Forschungszwecken
genutzt werden, wo sie im Rahmen der Krankenversor-

‘gung erhoben worden sind. Dies is; bei der klinischen
Forschung innerhalb einer gréBeréﬁ Klinik h&ufig der Fall,
nicht aber, wenn es sich um sogenannte Multicenterstudien
handelt, bei denen méhrere Kliniken zusammenarbeiten.
Restriktionen fir die klinische Forschung als AusflufB des
Datenschutzgedankens sind in den letzten Jahren in dem einen
und dém anderen Fall splirbar geworden. Die Bereitschaft der
Krankenhéuser; die Einsichtnahme in Krankenbl&tter flr
Forschungszwecke zu gestatten, geht zurilick. In vielen Fallen
ist es mSglich, die Einwilligung der Betroffenen einzuholen
und auf diese Weise rechtliche Bedenken oder Hindernisse zu
beseitigen. Retrospektive Forschung muB aber hdufig grdBere
Zeltrdume in die Untersuchung einbeziehen, um Krankheitsver-
ldufe und Behandlungsresultate lber langere Zeit zurilckver-
folgen zu kdénnen. Dann kann es praktisch unméglich geworden
sein, das Einverstandnis einzuholen, da ein Teil der Betrof-

fenen inzwischen nicht mehr auffindbar oder verstorben ist.

Retrospektive Untersuchungen sind insbesondere auch viele
Dissertationen und Habilitationen, die personenbezogene

Daten, etwa Krankengeschichten auswerten. Auch hier gilt,
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daB es nicht immer m8glich ist, die Einwilligung der
Betroffenen einzuholen, weil Behandlungsunterlagen oft
viele Jahre in die Vergangenheit zuriick verfolgt werden

missen.

Ein. Verzicht auf solche Untersuchungen h3tte nicht nur
bedenkliche Folgen fiir die klinische Forschung, er miiBte
auch "zu schwerwiegenden Nachteilen flir die Arztliche

Ausbildung flhren.
b) Krankheitsursachenforschung

Offene Forschungsstrategien, d.h. Strategien, bei denen
sich nicht von vornherein "bestimmte Forschungsvorhaben”
definieren lassen, sind auf vielen Arbeitsfeldern der

medizinischen Forschung bedeutsam.

Vor allem die Epidemiologie ist auf solche offenen For-
schungsstrategien angewiesen. Zwar ist die Untersuchung

von Epidemien, die auf lebende Krankheitserreger zurilick-
gehen, durch das Gesetz zur Verhiitung und Bekampfung
ﬁberﬁragbarer Krankheiten beim Menschen (Bundesseuchenge-
setz) sowie durch das Gesetz zur Bekdmpfung der Geschlechts-
krankheiten geregelt. Die Untersuchung gehdufter MiBbil-
dungs-, Krankheits- oder Todesfille mit unbekannter Ursache
ist hingegen rechtlich nicht geregelt, Hierzu sind neben
Namen und Adressen der betroffenen Personen die Speicherung
teilweise umfangreicher Datensédtze z.B. Uber Alter, Beruf,
Kontaktpersonen, Therapie sowie Daten zum allgemeinen
Gesundheitszustand notwendig, unter Umstdnden auch die
personenbezogene Zusammenfihrung von Daten verschiedener
Trdger. Bel einer Reihe schwerwiegender Ungliicksfdlle in den
vergangenen Jahren (z.B. Speisedlvergiftungen, Contergan)

war dies offenkundig. Entsprechendes gilt auch fir die



Untersuchung der Auswirkungen von Schadstoffen in Luft,
Wasser und Nahrung sowie des menschlichen Verhaltens selbst
(Erndhrung, GenuBmittel etc.). Solche Untersuchungen sind
zunehmend wichtiger geworden, da Risikofaktoren, Krankheits-
und Todesursachen aus diesem Bereich-in letzter Zeit immer

deutlicher in den Vordergrund getreten sind.
c) Register

Ein wichtiges Hilfsmittel der epidemiologischen Forschung
kénnen Krankheitsregister oder mit Registern vergleichbare
langfristig angelegte Dokumentationen sein. Sie sind

haufig zur Untersuchung 1angfristiger Gesundheitsrisiken
und der sie bedingenden und beeinflussenden Faktoren erfor-

derlich. g

Krankheitsregister haben die Aufgabe, Daten liber méglichst
alle in einer definierten Population erkrankten Personen

zu erfassen, zu speichern, statistisch aufzubereiten und
gegebenenfalls periodisch zu publizieren. Sie sind die
exaktesten und damit wichtigsten Informationsquellen fir
Morbiditatsund Mortalitdtsstudien sowie fiir die epidemiolo-
gische Ursachenforschung. Wegen der Notwendigkeit der
Verknipfung vorhandener mit neuen Daten setzt die Flhrung
solcher Register voraus, daf die Daten identifizierbar
gespeichert werden. Register, in denen neue Daten, z.B.
Neuerkrankungen oder Todesfdlle, den vorhandenen Daten nicht
sicher zugeordnet werden kénnen, sind fir die Forschung

wertlos.

Krankheitsregister haben zwar eine bestimmte Zielrichtung.
Die einzelnen Fragestellungen, die anhand der Daten eines
Registers im Laufe der Zeit bearbeitet werden kdnnen, stehen
zu Beginn der Datenspeicherung jedoch noch nicht endgliltig

fest.



In diesem Zusammenhang ist auch das sogenannte "Drug
Monitoring System" der Arzneimittelkommission der deutschen
Arzteschaft und des Bundesgesundheitsamtes zu erwidhnen, mit
dem unerwilinschte Arzneimittelwirkungen registriert und
AbhilfemaBnahmen eingeleitet werden sollen. Jeder Arzt ist
durch die Berufsordnungen der Arzte verpflichtet, derartige
Meldungen abzugeben. Das hierbei praktizierte Anonymisie-
rungsverfahren ist aber auf Bedenken der Arbeitsgemeinschaft

der Datenschutzbeauftragten gestoBen,
d) Auskiinfte Uber Todesursachen und andere Krankendaten

Im Rahmen der verschiedensten Forschungsstrategien kann es
notwehdig werden, Auskiinfte liber Todesfdlle und Todesur-
sachen einzuholen. Auch hier sind die Schwierigkeiten
groBer geworden, obwohl die Datenschutzgesetze auf die
Daten Verstorbener keine Anwendung finden. Gesundheits-
dmter und Standesdmter weigern sich unter Berufung auf den
Gedanken des postmortalen Persdnlichkeitsschutzes immer

hiufiger, Informationen iliber Todesursachen zu libermitteln.

Auch wenn es um nicht sensitive Daten geht, z.B. Namen und
Adressen, die zum Zweck der Untersuchung von Krankheitsrisi-
ken bei besonders belasteten Gruppen von Arbeitnehmern
gebraucht werden, sieht sich die Forschung wachsender

Zurlickhaltung von Behdrden und Unternehmen gegeniber.

II. 5. Verdffentlichung von Forschungsergebnissen

In den Wissenschaften, deren Forschung auf personenbezogene
Daten angewiesen ist, werden Forschungsergebnisse in der
Regel so verdffentlicht, daB dem Leser die Identifikation

des Merkmalstridgers nicht méglich ist. In Disziplinen
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jedoch, deren Forschung sich beispielsweise mit prominenten
PersSnlichkeiten des gegenwdrtigen Offentlichen Lebens
befaBt (z.B. Zeitgeschichte oder Politikwissenschaft),

kann der Personenbezug fiir Fragestellung und Ergebnis
konstitutiv sein. In solchen Fallen ist jede Art von Anony-
misierung der Daten mit dem Forschungsziel nicht vereinbar.
Nach den Datenschutzgesetzen der Lander Baden-Wirttemberg
und Rheinland-Pfalz ist aber die Veroffentlichung von
Forschungsergebnissen, soweit sie personenbezogene Daten
enthalten, nur zuldssig, wenn der Betroffene eingewilligt
hat. Diese Bestimmungen kdnnen eine gravierende Einschrén-
kung der M8glichkeiten, zeitgeschichtliche Forschungsergeb~
nisse zu veroffentlichen, zur Folge haben. Auch kriminolo-
gische Untersuchungen und sozialwissenschaftliche For-

schungsvorhaben kdnnen im Einzelfall betroffen sein.

B. Empfehlungen
I. Allgemeine Gesichtspunkte
I. 1. Anderung bestehender rechtlicher Regelungen

Die Gelegenheit der Novellierung der Datenschutzgesetze

im Bund und in den Landern sollte genutzt werden, um die
Vorauésetzungen fir einen Ausgleich zwischen den Belangen
der Forschung und denen des Persdnlichkeitsschutzes zu
schaffen. Hierbei sollte der zur Verfligung stehende verfas-
sungsrechtliche Spielraum ausgeschopft werden:; er ergibt
sich unter anderem aus der Entscheidung des Bundesverfas-
sungsgerichts vom 29. Mal 19731), in der es heiBt, daB der

Staat im Bereich des mit &6ffentlichen Mitteln eingerichteten

1) Vgl. Entscheidungen des Bundesverfassungesgerichts, Bd. 35,
S. 79 ££ {115).



und unterhaltenen Wissenschaftsbetriebes durch geeignete
organisatorische MaBnahmen daflir zu sorgen hat, daf das
Grundrecht der freien wissenschaftlichen Betdtigung soweit
unangetastet bleibt, wie das unter Beriicksichtigung der
anderen legitimen Aufgaben der Wissenschaftseinrichtungen
und der Grundrechte der verschiedenen Beteiligten méglich

ist.

Die Lander Baden-Wiirttemberg, Hessen, Nordrhein-Westfalen
und Rheinland-Pfalz haben versucht, den Belahgen der For-
schung in besonderen Paragraphen ihrer DatenschutzgesetZe'
Rechnung‘zu tragén. Der Entwurf eines Gesetzes zur Anderung
des BundesdatenschutzgesetzeS»sieht ebenfalls eine "Wissen-
schafts-Klausel" vor. Der Grundgedanke dabei ist, dafl der
Wissenschaftler in gewissem'Umfaﬁg ermdchtigt sein soll,
personenbezogene Daten auch ohne Einwilligung des Betroffe-
nen zu verarbeiten, wenn kein Grund zu der Annahme besteht,
daB schutzwiirdige Belange des Betroffenen durch die Daten-
verarbeitung beeintrdchtigt werden. Diese Bemiihungen
verdienen Anerkennung. Es hat sich aber gezeigt, daB Gene-
ralklauseln nicht alle Probleme 18sen kénnen. In ihrer
gegenwirtigen Fassung bringen sie eine Reihe von Schwierig-

keiten mit sich:

- Die Datenschutzgesetze der Lidnder sind, soweit sie die-
Datenverarbeitung fiir wissenschaftliche Zwecke ausdrick-
lich regeln, aus Griinden der Kompetenzverteilung zwischen
Bund und Landern adénahmslos1) auf "Hochschulen und
andere Offentliche Einrichtungen mit der Aufgabe unab-

hingiger wissenschaftlicher Forschung" ausgerichtet. Der

1) Hessisches Datenschutzgesetz, Landesdatenschutzgesetz Baden-
Wirttemberg, Datenschutzgesetz Nordrhein-Westfalen, Landes-

datenschutzgesetz Rheinland-Pfalz.
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Bundesgesetzgeber hat Datenverarbeitung zu wissenschaft-
lichen Zwecken bisher nicht geregelt. Hier bedarf es einer
Ergdnzung des Bundesdatenschutzgesetzes; dabei wére

eine einheitliche Regelung fiir 6ffentlich-rechtlich
verfaBte und privatrechtlich verfaBte Forschungseinrich-
tungen bei der Datenverarbeitung zu wissenschaftlichen
Zwecken wiinschenswert. Der Entwurf eines Gesetzes zur
Anderung des Bundesdatenschutzgesetzes trédgt diesem
Gedanken bereits Rechnung, indem er festlegt, daB die
Regelung fiir die Datenverarbeitung flir wissenschaftliche
Zwecke auf Offentliche und nicht-6ffentliche Stellen, die
wissenschaftlichen Forschung betreiben, Anwendung finden
so11.1)

- Die geltenden landesrechtlichen Wissenschaftsklauseln
stellen auf "bestimmte Forschungsvorhaben" ab. Auch hier
weist die weitere Formulierung des Gesetzentwurfs zur
Anderung des Bundesdatenschutzgesetzes, der von einem
bestimmten Forschungszweck spricht, in die richtige Rich-

tung.

Der Spielraum fiir Lésungen zugunsten der Forschung kénnte
auch dadurch erweitert werden, daB Wissenschaftler grund-
satzlich verpflichtet werden, den Personenbezug von Daten,
die ihnen flir wissenschaftliche Zwecke zugdnglich gemacht
worden sind, vertraulich zu behandeln.z) Eine solche
allgemeine Verpflichtung wdre dem Prinzip der "functional
separation” eng verwandt, das besagt, Daten, die fir For-
schungszwecke erhoben oder zur Verfiligung gestellt worden
sind, sollten nicht fiir MaBnahmen genutzt werden, die sich

unmittelbar auf den Betroffenen auswirken.3) Dieses Prinzip

1) Vgl. S. 14, FuBnote 1,

2) Eine Ausnahme miiBte selbstverstéandlich fir die Fédlle
gemacht werden, in denen der Personenbezug konstitutiv
flir Fragestellung und Forschungsergebnis ist.

3) Vgl. Erkldrung zum Datenschutz und der Verwendung perso-
nenbezogener Daten filir Forschungszwecke der European

Science Foundation, S. 50.



ist fir die Vereinbarkeit von Persédnlichkeitsschutz und

Forschungsfreiheit von grundlegender Bedeutung.

I. 2. Handhabung bestehender rechtlicher Regelungen

Nicht alle denkbaren Streitfragen kdnnen vorhergesehen

und gesetzlich geregelt werden. Wenn gesetzliche Regelungen
fehlen oder der Auslegung bediirfen, miissen die unmittelbar
Beteiligten ihrerseits nach ausgleichenden L&sungen suchen:
Flir die Wissenschaftler bedeutet das, daB sie sich den
Gedanken des PersOnlichkeitsschutzes stdrker als bisher

zu eigen machen miissen. Fiir jedes einzelne Vorhaben sollte
geprift werden, ob die Arbeit mit personenbezogenen Daten
unabweisbar notwendig ist. Wenn der Forschungszweck nur

im Wege der Verarbeitung personenbezogener Daten zu er-
reichen ist, sind sorgfaltige Vorkehrungen gegen einen
MiBbrauch der Daten zu treffen. Dazu gehdrt, daB bei groBe-
ren und langerfristigen Forschungsvorhaben innerhalb des
Vorhabens ein Datenschutzbeauftragter bestellt wird, der die
Belange des Datenschutzes unter wissenschaftlichen Ge-

sichtspunkten wahrnehmen kann.

Die flir den Datenschutz zustdndigen Instanzen diirfen ande-
rerseits nicht davon ausgehen, daf dem Datenschutz grund-
satzlich der Vorrang gegeniiber der Forschung zukommt. Dies
ist mit dem Verfassungsrang der Forschungsfreiheit nicht .
vereinbar. Auch muB sich die Gﬁterabwégung.im Einzelfall
mehr'an der konkreten Gefahr als an der abstrakten M&glich-
keit des DatenmiBbrauchs orientieren, z.B. daran, ob in der
bisherigen Datenschutzdiskussion Fédlle der Schadigung

von Personen durch MiBbrauch personenbezogener Daten im
Forschungsbereich bekannt geworden sind. Ferner sollte beil
der Gliterabwdgung berilicksichtigt werden, daB die Forschung

fast nie an dem Personenbezug der Daten an sich interessiert
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ist, sondern ihn nur als Hilfsmittel in bestimmten Phasen

dedg Forschungsprozesses braucht.

Beide, die fiir den Datenschutz zustdndigen Instanzen und die
Wissenschaftler, sollten die Abstimmung der Belange von
Datenschutz und Forschung als eine Aufgabe betrachten, die

gemeinsam zu l6sen ist.

Da es aufgrund der unterschiedlichen Auslegung der Daten-
schutzvorschriften zu Schwierigkeiten kam, sollten Richtli-
nien fiir die Auslegung geschaffen werden. Vergleichbare
Richtlinien hat z.B. der Bundesminister fiir Verkehr im Jahre
1980 fiir Forschungsvorhaben in seinem Geschéaftsbereich
erlassen.1) Solche Richtlinien sollten jedoch nicht
einseitig durch die Ministerien erlassen, sondern in Zusam-
menarbeit mit den zustdndigen Datenschutzbeauftragten und
sachverstandigen Wissenschaftlern geSchaffen werden. Denn es
soll verhindert werden, daB diejenigen, die in der Praxis
die Datenschutzgesetze anzuwenden haben, erneut vor Ausle-

gungsschwierigkeiten stehen,

In den gesetzlichen Regelungen und in den Auslegungsricht-
linien sollte, wie z. B. im Melderechtsrahmengesetz gesche-
hen, der unterschiedlichen Sensitivit&t der Daten Rechnung
getragen werden. Ferner sollten an den Schutz der Daten von
Verstorbenen weniger hohe Anforderungen gestellt werden

als an den Schutz der Daten von Lebenden. Verfassungsrecht-
lich ist dies maglich, weil der Einzelne nach seinem Tode
zwar weiterhin Anspruch auf Achtung seiner Menschenwiirde
hat, der Schutz aus dem allgemeinen Persdnlichkeitsrecht

dagegen mit dem Tode erlischt.z)

1) In seinem dritten T&tigkeitsbericht (BT-Drs. 9/93)
empfiehlt der Bundesbeauftragte fiir den Datenschutz den
anderen Ressorts, diese Richtlinien (BT-Drs. 9/93, Anhang 1)
auch fiir ihre Forschungsvorhaben zu berlicksichtigen.
In gleichem Sinne hat sich auch der Innenausschuf3 des
Deutschen Bundestages in einer Beschluflempfehlung an das
Plenum geduBert (BT-Drs. 9/1623).
2) Vgl. Entscheidungen des Bundesverfassungsgerichts, Bd. 30 S. 173
(194).



Ein erheblicher Teil der Konflikte beruht darauf, daf die
Wissenschaftler und die fir die Durchfiihrung der Daten-
schutzgesetze Verantwortlichen hicht hinreichend mit der
Rechtslage vertraut sind. Aus den Umfragen liber Konfliktfal-
le, die der Wissenschaftsrat und andere Organisationen
vé€ranstaltet haben, ergibt sich, daB Beh&Srden hdufig liber-
vorsichtig reagieren und Forschung mit dem unspezifizierten
‘Hinweis auf Erfordernisse des Datenschutzes mehr als notig
behindern. Der Wissenschaftsrat empfiehlt daher, daB sowohl
die Wissenschattler selbst als auch die zustandigen Beh&érden
sich bemiihen, sich sorgfiltiger als bisher mit der bestehen-
den Rechtslage bekannt zu machen. Da die Rechts- und Ge-
setzeslage schwer liberschaubar geworden ist, sollten die
zustdndigen Behdrden, Standesorganisationen und Berufsver-
binde den Betroffenen durch Fachinformationen diese Aufgabe

erleichtern.
'I. 3. Anonymisierung

Viele Schwierigkeiten kdnnten geldst werden, wenn eine
Einigung dariiber erzielt wilirde, welche Daten {berhaupt als
personenbezogene Daten im Sinne des Bundesdatenschutzge-
setzes anzusehen sind. In der Forschung, insbesondere in den
Verhaltens- und Sozialwissenschaften sowie in Teilen der
medizinischen Forschung, ist der "Personenbezug" bei Daten
oft nur vorlbergehender Natur, weil die Bestimmbarkeit des
Betroffenen unverziiglich aufgehoben wird und die Verarbei-
tung der Daten nur anonyhisiert erfolgt; denn der Einzelfall
als konkrete Person interessiert den Wissenschaftler in der
Regel nicht. Solche Daten, die sofort in die Anonymisierung
Uberfiihrt werden, sollten daher nicht als personenbezogene
Daten gelten und damit nicht in den Anwendungsbereich des

Bundesdatenschutzgesetzes fallen.



Dariber hinaus k&nnten viele Konflikte vermieden werden,
wenn eine Einigung iliber das Konzept der Anonymisierung
erzielt wilrde. Grundsdtzlich besteht Ubereinstimmung
darliber, daf nicht die absolute Anonymisierung zu fordern
sei, sondern eine relative ("faktische") Anonymisierung
ausreiche. Unterschiedlich sind die Meinungen darliber,
welche Anforderungen an die faktische Anonymisierung zu
stellen seien. Auch die von der European Science Foundation
vorgeschlagene Definition, Anonymitat sei als gegeben
anzusehen, wenn der Betroffene nur mit einem unverhdltnis-
mépRigen Aufwand an Zeit, Kosten und Personal identifiziert
werden k6nne1), 148t Raum flir solche Meinungsverschieden-
heiten. Nach Auffassung des Wissenschaftsrates geht es
jedenfalls im wissenschaftlichen Bereich nicht an, daB die
Anforderungen an die faktische Anonymisierung so streng
definiert werden, daB sie in die Ndhe der absoluten Anonymi-
sierung rlickt. Die Anforderungen sollten auch nicht in allen
Fillen gleich sein, sondern sich nach der Sensitivitédt der
Daten richten. Bei der Bestimmung der "VerhdltnismdBigkeit
des Aufwandes” sollte ferner mitbedacht werden, ob es fir
den Wissenschaftler ein Motiv fir die Re~identifizierung von

Daten geben kénnte.

Wichtig ist darliber hinaus, daB Daten, deren Personenbezug
fiir den Wissenschaftler mindestens zeitweilig erhalten
bleiben muf, jedenfalls gegeniiber unbefugtem Zugriff durch
Anonymisierung gesichert werden. Das kann dadurch erreicht
werden, daB die personenbezogenen Merkmale, mit deren Hilfe
eine Wiederherstellung des Personenbezugs mdéglich ist, und
die anonymisierten Daten gesondert gespeichert, aufbewahrt
und nur zusammengefiihrt werden, wenn dies im Rahmen des
vorher festgelegten Forschungszwecks erforderlich ist. Es
wdre zu liberlegen, ob besondere Stellen oder Datentreu-

1) vgl. S. 45 ff.



hander in Betracht kommen, die die Identifikationsmerkmale

aufbewahren.

Angesichts des Beitrages, den geeignete Anonymisierungs-
und Aggregationsmethoden zur LOsung der Probleme leisten
rk6hnen, empfiehlt der Wissenschaftsrat, ihre Entwicklung
voranzutreiben und begrliBt entsprechende Bemlihungen, die
seitens der Wissenschaft und der Verwaltung in Gang gekommen

sind.!)

" II. Empfehlungen zu einzelnen Fragen
IT. 1. Erhebung von Daten

Soweit keine allgemeine gesetzliche Ermdchtigung vorliegt,
personenbezogene Daten flir wissenschaftliche Zwecke zu
verarbeiten, ist grundsatzlich die Einwilligung des Betrof-
fenen fir die Verarbeitung, geéebenenfalls auch flir die
Erhebung (Vgl. A.II.1.) einzuholen. Ausnahmen von dieser
Regel kénnen vor allem fiir die medizinische Forschung
notwendig werden; sie werden daher gesondert behandelt. Hier
geht es um die konkrete Handhabung der Regel. Folgende

Fragen bediirfen der Kldrung:

- Anforderungen an die informierte Einwilligung,

- Verzicht auf die Schriftlichkeit der Einwilligung bei
Befragungen und Interviews,

- Verzicht auf erneute Einwilligung bei Sekunddranalysen,

- Widerruf der Einwilligung.

1) Bereits 1980 haben die Leiter der Statistischen Amter
die Einrichtung eines Gesprdchskreises "Anonymisierung"
beschlossen. Ein Katalog von Empfehlungen ist erarbeitet
worden, der in der Zwischenzeit verabschiedet wurde.



Die Kl&rung k&nnte in Form von Richtlinien erfolgen. Die
bereits erwdhnten Richtlinien des Bundesministers fir
Verkehr enthalten z.B. Anweisungen lber den Inhalt des
Schreibens, in dem der Befragte lUiber ZieleAuhd Zwecke der
Untersuchung aufgekldrt wird. Sie entsprechen den in den
Richtlinien der European Science Foundation festgelegten
Voraussetzungen fiir eine informierte Einwilligung.1) Die
dort erhobgne Forderung, den Betroffenen lber den Zweck und
die Besonderheiten des Forschungsprojekts zu informieren,
kann jédoch nicht bedeuten, daB dem Befragten in jedem Fall
der gesamte Forschungskomplex detailliert bekanntzugeben

ist.

Gesetzlich oder in anderer rechtswirksamer Form unmifBver-
sté&ndlich festgelegt werden sollte auch, unter welchen
Voraussetzungen auf die Schriftlichkeit der Einwilligung
bei Befragungen und Interviews verzichtet werden kann.z)
Dabei ist einerseits zu bedenken, daB Schriftlichkeit das
Instrument der Umfrage aller Voraussicht nach untauglich
machen wirde. Andererseits muB sichergestellt werden, daB
auch die nicht schriftlich erteilte Einwilligung informierte
Einwilligung ist, nédmlich Einwilligung auf der Grundlage
grindlicher schriftlicher Information, und daf sie im vollen

BewuBtsein der Freiwilligkeit gegeben wird.

Diese Uberlegungen gelten grundsitzlich sowohl flir Einfach-
als auch flir Mehrfach-Befragungen. Es sollte sichergestellt

1) Vgl. 8. .45 £E£.

2) Absprachen hinsichtlich der praktischen Handhabung
dieser Frage sind zwischen den Obersten Aufsichtsbehdrden
der Liander fir den Datenschutz und Bundesorganisationen
der Markt- und Meinungsforschungsinstitute getroffen

worden.
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werden, daf auch Panelbefragungen unter bestimmten Voraus-
setzungen ohne schriftliche Einwilligung durchgefiihrt

werden konnen.

Das Problem der erneuten Einholung der Einwilligung bei
Sekundadranalysen ist noch nicht befriedigend gel&st. Hier
kdnhnte die Aushindigung eines Merkblattes, wie in den
Richtlinien des Bundesministers flr Verkehr bereits Ffir
Mehrfacherhebungen vorgesehen, in Erwdgung gezogen werden.
Dieses Merkblatt wiirde dann auBer den bereits vorgesehenen
Angaben auch die Frage enthalten, ob der Befragte mit der
Aufbewahrung seiner Daten (nach § 36 BDSG) und deren weite—
ren Verarbeitung fir den Fall einer Sekundéfanalyse einver-
standen sei. Dieses Merkblatt ist bereits bei der Primidrer-

hebung dem Befragten auszuhédndigen.

Der Gesetzentwurf zur Anderung des Bundesdatenschutzge-
setzes sieht die freie Widerrufbarkeit der erteilten Einwil-
ligung vor. Eine solche Regelung kénnte Forschungs-
projekte noch unmittelbar vor ihrer Beendigung zunichte
machen und Wissenschaftler von neuen Forschungsvorhaben
abschrecken. Damit Rechtsunsicherheiten vermieden werden,
sollte im Gesetz selbst oder in den zu schaffenden Ausle-
gungsrichtlinien ausdriicklich geregelt werden, daf die
Einwilligung in die Verarbeitung personenbezogener Daten fiir

wissenschaftliche Zwecke nicht frei widerrufbar ist.

Flir Erhebungen in Schulen ist der in neueren Erlassen fast
ausnahmslos enthaltene Hinweis auf die Notwendigkeit, die
Regelungen des Datenschutzes zu beachten, gerechtfértigt. Es
muB jedoch darauf hingewiesen werden, daf den Belangen des
Datenschutzes Genlige getan ist, wenn die Wissenschaftler die
Schiiler nicht ohne informierte Einwilligung der Erziehungs- .

berechtigten und auf freiwilliger Basis befragen und wenn
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die vertrauliche Behandlung der Informationen gesichert ist.
Die zustdndigen Stellen sollten liber diese Rechtslage

D)

eingehender informiert werden.

II. 2. Z2ugang zu vorliegenden Daten
a) Adressendateien

Soweit es darum geht, Stichproben von einer Gruppe von
Einwohnern flir Forschungszwecke zu ziehen, sollten die
notwendigen Angaben wie Name, Adresse, Geburts- und Sterbe-
daten, Staatsangehd6rigkeit und Familienstand nicht nur fir
Forschungseinrichtungen mit &6ffentlich-rechtlichem Status,
sondern flir alle Wissenschaftler, die Forschung betreiben,
zugidnglich sein. Bei der Ubermittlung an private Forscher
oder Forschungseinrichtungen ist derzeit Kraft gesetzlicher
Vorschrift der Nachweis des 6ffentlichen Interesses unerlag-
lich. Es wird.angeregt, nach einer gewissen Zeit der Anwen-
dung des neuen Melderechts zu prifen, ob eine Regelung fiir
die Datenlibermittlung an private Forscher oder Forschungs-
einrichtungen notwendig ist, bei der der Nachweis des
wissenschaftlichen Zwecks als Nachweis des 6ffentlichen
Interesses gilt. Diese Empfehlung stilitzt sich u.a. auf die
Uberleqgung, daB die fraglichen Daten in ihrer urspriinglichen
Form gar nicht Gegenstand der Analyse sind, sondern nur die
Gewinnung zusatzlicher Daten auf der Grundlage der Freiwil-

ligkeit méglich machen sollen.

1) Davon unberihrt bleiben freilich die eigensténdigen
Ulberlegungen vor allem schulisch-p&dagogischer Art
hinsichtlich einer zu weit gehenden Nutzung von Erhe-
bungsmdglichkeiten, die sich in der Schule bieten
(vgl. A II.1.).
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Wieweit auch spezielle Adressendateien flir die gleichen
Zwecke wie allgemeine Melderegister zugdnglich sein sollten,
kann nicht abstrakt entschieden werden. Hier wird die Frage
eine wesentliche Rolle spielen, wie sensitiv die fir die

jeweilige Datei konstitutiven Daten sind.

Dafl derartige Auskinfte Kosten verursachen, versteht sich
von selbst. Die dem auskunftssuchenden Wissenschaftler in
Rechnung gestellten Kosten diirfen jedoch nicht eine prohibi-

" tive HOhe erreichen.
b) Individualdaten der amtlichen Statistik

Die MOglichkeiten, die das Bundesstatistikgesetz vorsieht,
sollten ausgeschépft werden. Die in § 11 Abs. 5 BStatG
geforderte Anonymit&t von Daten sollte als "faktische"

Anonymitat im oben dargelegten Sinn verstanden werden.

Der Wissenschaftsrat empfiehlt ferner, die begrilindeten
Interessen der Forschung in den Gesetzen liber die Einzel-
statistiken zu berlicksichtigen. Als Beispiel daflir wird auf
§ 9 Abs. 4 des Gesetzes lber die Volkszdhlung im Jahr
19831) hingewiesen, nach dem die erforderlichen Einzel-
angaben ohne Name und Adresse fiir wissenschaftliche Zwecke

weitergegeben werden diirfen.
II. 3. Speicherung und sonstige Verarbeitung von Daten

a) Langsschnittstudien mit offener Fragestellung

Die Bestimmungen, nach denen Speicherung und sonstige Verarbei-

tung personenbezogener Daten nur flr "bestimmte Forschungs-

1) Gesetz lber eine Volks-, Berufs-, Wohnungs- und Arbeits-
stdttenzdhlung (Volkszahlungsgesetz 1983) vom 25.3.1982
BGBl I S.3609.



vorhaben" zuldssig sind, sollten gedndert werden. For-
schungsvorhaben, bei denen die Fragestellung offen gehalten
werden muB, wie z.B. bei der_epidemiologischen Forschung,
soweit sie unbekannte Krankheitsurséchen und —zusammenhénge
zum Gegenstand hat, kénnten sonst nicht mehr-durchgefﬁhrt

werden.

Den Interessen der Wissenschaft wéire gedient, wenn die
Datenschutzgesetze eine Regelung enthielten, die statt

auf ein bestimmtes Forschungsvorhaben auf bestimmte
Forschungszwecke abstellte.1) Da von der derzeit gelten-
den Rechtslage vor éllem die Medizin betroffen ist, wird das
Problem im Abschnitt B II. 4 noch einmal aufgegriffen.

b) Lédngsschnittstudien mit festem Erhebungsplan

Der Wissehschaftsrat empfiehlt, bei der Novellierung des

Bundesdatenschutzgesetzes festzulegen, daBf § 36 Abs. 1 BDSG,
der die Zusammenfilhrung von anonymisierten Daten und Identi-
fikationsmerkmalen fiir wissenschaftliche Zwecke zuldpst, auch

fir den Offentlichen Bereich Geltung hatz).

Die Wissenschaftler ihrerseits sollten priifen, wie bei L&ngs-
schnittstudien die MiBbrauchsgefahr auf das AuBerste begrenzt
werden kann. Gerade hier erweist sich die Entwicklung
verbesserter Verfahren flr die faktische Anonymisierung als

dringend erforderlich.

1) Die gegenwdrtig diskutierte Wissenschafts~Klausel des Ent-
wurfs eines Gesetzes zur Anderung des BDSG sieht eine
Anderung in dieser Richtung vor (vgl. S. 14 f).

2) Eine Regelung in diesem Sinne war im 1. Novellierungsent-
wurf enthalten, findet sich ‘aber nicht mehr in der
gegenwartig diskutierten Wissenschafts-Klausel.
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Aufwand und Bedeutung von Langsschnittstudien legen es in
vielen Fadllen nahe, personenbezogene Daten auch lber den
AbschluB der Untersuchung hinaus aufzubewahren, um individu-
elle Entwicklungen weiterhin verfolgen zu kdénnen. Das
Einverstdndnis mit solcher Aufbewahrhng soll bereits bei der

Erhebung der Daten eingeholt werden (vgl. B. II.1.).
c¢) Aufbewahrung von Daten, Zugang zu Archivalien

In den Datenschutzgesetzen sollte sichergestellt werden,

daB Vorschriften Uber die Dauer der Aufbewahrung, die
Sperrung und die L&schung von Daten auch die Belange der
Forschung berlicksichtigen. Dem brauchen schutzwiirdige
Interessen des Betroffenen keineswegs entgegenzustehen. Der
Entwurf eines Bundesarchivgesetzes (E-BArchG) in der Fas-
sung vom 30. April 1982 macht einen ersten Schritt in

diese Richtung: Aufgabe des Bundesarchives ist es gemdn § 1
E-BArchG, das Archivgut "auf Dauer zu sichern, nutzbar zu
machen und wissenschaftlich zu verwerten". Archivgut aus
einer mehr als 30 Jahre zurlickliegenden Zeit darf fiir
wissenschaftliche Zwecke benutzt werden (§ 6 Abs. 2 E-BArchG).
Nach § 4 Abs. 1 dieses Entwurfs dirfen auBerdem z.B. perso-
nenbezogene Daten im Sinne des Bundesdatenschutzgesetzes nur
im Benehmen mit dem Bundesarchiv geldscht werden. Eine
solche Modifizierung der derzeit geltenden Regelung des § 14

Abs. 3 BDSG liegt im Interesse der Wissenschaft.

Personenbezogenes Archivgut darf ebenfalls erst 30 Jahre
nach dem Tod des Betroffenen durch Dritte benutzt werden.
Der Wissenschaftsrat unterstiitzt die Forderung des Bundes-
beauftragten fiir den Datenschutz, z.B. fiir ein bestimmtes
zeitgeschichtliches Forschungsvorhaben die Nutzung schon vor

Ablauf der allgemeinen Sperrfrist zuzulassen1), wenn die

1) Vgl. Vierter Tatigkeitsbericht des Bundesbeauftragten fiir
den Datenschutz vom 30. Dezember 1981, S. 51.



Beeintrachtigung schutzwiirdiger Belange des Betroffenen im

Einzelfall ausgeschlossen werden kann.

IT. 4. Probleme in der medizinischen Forschung

a) Verarbeitung personenbezogener Daten ohne Einwilligung

des Betroffenen

Die Verarbeitung personenbezogener Daten sollte in be-
stimmten Ausnahmefdllen ohne Einwilligung des Betrofifenen
méglich sein, auch wenn schutzwiirdige Belange berlhrt
sind.!) sie muB jedenfalls méglich sein, wenn es arztlich
unverantwortlich wdre, die Einwilligung einzuholen, weil die
damit verbundene Aufkldrung das Leben oder die Gesundheit des
Patienten gefdhrden wiirde. Sie muB auch méglich sein, wenn
die Einwilligung nicht eingeholt werden kann, weil der
Patient verstorben oder nicht in der Lage ist, eine Einwil-
ligung abzugeben und gesetzliche Vertreter nicht vorhanden
sind, oder wenn der Patient nur mit unzumutbarem Aufwand

erreichbar ist.

Die Ausnahmeregelungen fir die Weitergabe und Verarbeitung
personenbezogener Daten ohne Einwilligung des Betroffenen
miissen sowohl im Buhdesdatenschutzgesetz als auch in den
Landesdatenschutzgesetzen und im &rztlichen Berufsrecht
verankert werden. Durch solche gesetzlichen und berufsrecht-
lichen Regelungen soll klargestellt werden, daB die Weiter-

gabe personenbezogener Daten ohne Einwilligung keine Ver-

1) Die Empfehlungen des Wissenschaftlichen Beirats der
Bundesarztekammer zur Beachtung der adrztlichen Schweige-
pflicht bei der Verarbeitung personenbezogener Daten in
der medizinischen Forschung zielen grundsédtzlich in
dieselbe Richtung (Deutsches Arzteblatt vom 23. Juli
1981, S. 1443).



letzung datenschutzrechtlicher Vorschriften und keine

Verletzung der &drztlichen Schweigepflicht darstellt.

Die Entscheidung dariiber, ob der Schutz der Individual-
sphdre zugunsten z.B. eines Forschungsprojektes oder flir ein
Krankheitsregister im Rahmen der rechtlichen Regelungen
eingeschrankt werden mufB, kann im Einzelfall auf verschie-

dene Weise getroffen werden:

- Die Entscheidung kann in die Hand des Wissenschaftlers
gelegt werden. der die notwendige Abwdgung zwischen
dem Schutz der Individualsphédre und dem Forschungsin-
teresse vorzunehmen und seine Entscheidung zu verantworten
hat. Eine solche Regelung trédgt dem Prinzip der individu-
ellen Freiheit - notwendigerweise verbunden mit individu-
eller Verantwortung - Rechnung. Sie beriicksichtigt auch,
daff infolge des hohen Spezialisierungsgrades wissenschaft-
licher Forschung hdufig nur der Wissenschaftler selbst in
der Lage ist, die Bedeutung personenbezogener Daten fir

seine Arbeit einzuschatzen.

- Eine andere M6glichkeit ist es, der Entscheidung des
Wissenschaftlers liber eine Abwagung zwischen dem Schutz
der Individualsphdre und dem Forschungsinteresse die
Beratung in einem Gremium vorzuschalten. Zwar wiirde
damit im Wege Uber eine Verfahrensregelung die Kompetenz
des Wissenschaftlers zur Eigenverantwortung seiner Ent-
scheidung beeintrédchtigt, andererseits wéare die Beteili-
gung einer Kommission ein geeignetes Instrument, méglicher
Befangenheit des betroffenen Wissenschaftlers entgegenzu-
wirken. Denkbar wire es, Datenschutzkommissionen fir
einzelne oder mehrere Universititen einzurichten, die auf
Anforderung die Notwendigkeit und Unbedenklichkeit des

Zugangs zu und der Weitergabe von personenbezogenen Daten



fir das einzelne Forschungsvorhaben prifen. Im Interesse
der Forschung sollten solche Gremien méglichst einfach
angerufen werden kénnen und unblirokratisch arbeiten,
wenngleich ohne die Erfiillung bestimmter Mindestanforde-
rungen an ein Verfahren die Kommissionen ihrer Bestimmung
nicht genligen kdnnten. Im Hinblick auf die positiven
Erfahrungen, die mit der Einrichtung von Ethik-Kommissio-
nen gewonnen wurden, ist zu lberlegen, ob sie personell

ergdnzt und mit dieser Aufgabe betraut werden kdnnen.
b) Zugang zu Krankenblattarchiven

Innerhalb von Institutionen, die zugleich der Krankenversor-
gung und der Forschung dienen, sollte im Interesse der
klinischen Forschung auch den Doktoranden, die ihre Disser-
tation unter der Anleitung eines dort tatigen Hochschulleh-
rers anfertigen, der Zugang zu den Krankenblattarchiven fir
Forschungszwecke mdglich sein. Diese Regelung soll auch

flir den Fakultdten zuogeordnete Lehrkrankenhduser gelten.

c) Aufbau von Krankheitsregistern

Dariber hinaus ist der Wissenschaftsrat der Auffassung,
daB der medizinischen Forschung fiir Lédngsschnittstudien mit
offener Fragestellung grundsadtzlich die M6glichkeit gegeben
werden muB, Krankheitsregister aufzubauen und zu fihren.

Dazu ist es erforderlich,

- die Gesetzesbestimmungen zu dndern, wonach Daten nur fir
bestimmte Forschungsvorhaben gespeichert werden diirfen;

- die rechtlichen Voraussetzungen fiir die Weitergabe von Daten
an Register ohne Einwilligung der Betroffenen in bestimmten
Ausnahmefédllen zu schaffen:

- und festzulegen, daB die Auskunftspflicht gemdB § 13 BDSG
nicht weiter reicht als die &rztliche Aufklarungspflicht.



Der Wissenschaftsrat empfiehlt, die Voraussetzungen fiir die

Errichtung von Krankheitsregistern durch Gesetz oder Reéhts—
verordnung zu regeln. Angesichts der Sensitivitdt der

Daten muB in jedem Einzelfall'geprﬁft werden, ob ein starkes
und legitimes Interesse der Allgemeinheit an der Errichtung

besteht.
d) Informationen iiber Todesursachen

Der Wissenschaftsrat empfiehlt ferner, daBlRegelungen getrof-
fen werden, die es den zustandigen Behdrden erlauben, fir
Zwecke der medizinischen Forschung Einsicht in Totenscheine
zu gewdhren und Informationen {iber Todesursachen zu ﬁbermit—

teln.
e) Ubergangsregelungen

Bis zum Inkrafttreten gesetzlicher Bestimmungen sollten Uber-
gangsregelungen die Forschung vor Schaden, wie sie sich aus
der Vernichtung bereits gespeicherter Daten oder der Unterbre-

chung einer laufenden Datensammlung ergeben kénnen, bewahren.

II. 5. Verdffentlichung von Forschungsergebnissen

Die Bestimmung der Landesdatenschutzgesetze, nach der die
Verdffentlichung von Forschungsergebnissen die personenbezo-
gene Daten enthalten, nur mit Einwilligung des Betroffenen

zuldssig ist, muB modifiziert werden1). Diese Bestimmung

1) Diese Auffassung wird inzwischen auch von Datenschutzbe-
auftragten vertreten (vgl. z.B. den 2. T&dtigkeitsbe-
richt der Landesbeauftragten fiir den Datenschutz Baden-
Wirttemberg 1981, S. 54).



trifft vornehmlich die Zeitgeschichte. HAtte sie seit 1945
gegolten und wédre sie auch konsequent angewandt worden, so
wdre z.B. die Veréffentlidhung von Forschungsergebnissen
{iber das Dritte Reich sehr erschwerf worden. Der notwendige’
Kompromif3 zwischen den legitimen Interessen der Offentlich-
keit und dem Persdnlichkeitsrecht kdénnte sich an Grundsat-
zen orientieren, die von der Rechtsprechung fiir das

Recht am eigenen Bild entwickelt worden sind. Hier bietet
sich auBerdem die Mitwirkung von Datenschutzkommissionen

an, die auf Anforderung die Notwendigkeit und Unbedenklichkeit
der Verdffentlichung von Forschungsergebnissen in personen-

bezogener Form liberpriifen kdnnten.
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Erklarung

zum Datenschutz und zu der Verwendung personenbezogener Daten fiir

Forschungszwecke

Verabschiedet'vdn der Generalversammlung der European Science Foundation
am 12. November 1980

Prdambe]l

Die Notwendigkeit, den einzelnen vor den Gefahren einer Vefarbeitung der
auf seine Person bezogenen Daten zu schiitzen, ist in den vergangenen
Jahren sowohl auf nationaler als auch auf internationaler Ebene wieder-
holt betont worden. Dies gilt in ganz besonderem MaBe filir Staaten, deren
Wissenschaftsorganisationen der European Science Foundation angehoren.
Osterreich, Portugal und Spanien verweisen in ihren Verfassungen ausdrick-
1ich auf den Datenschutz. In def Bundesrepublik Deutschland, Danemark,
Frankreich, Norwegen; Usterreich und Schweden gibt es bereits besondere
Datenschutzgesetze. In Belgien, den Niederlanden und der Schweiz werden
gegenwartig Gesetzesentwirfe beraten. Fur GroBbritannien liegt ein offi-

zieller Bericht zu den mit dem Datenschutz verbundenen Fragen vor.

Der Datenschutz ist auch auf internationaler Ebene auf beachtliches Inter-
esse gestoRen. So hat der Europarat erst kirzlich ein Ubereinkommen zum
Schutz des einzelnen unter besonderer BerUcksichtigung der automatischen
Verarbeitung personenbezogener Daten ausgearbeitet. Die Organisation fir
wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung (OECD) hat ihrerseits
Richtlinien fur den Schutz der Privatsphare und den grenziiberschreitenden
Austausch personenbezogener Daten vorgelegt. Besondere Aufmerksamkeit
verdienen auch die Diskussion im Rahmen der Europdischen Gemeinschaften
iiber eine mogliche Richtlinie sowie die Untersuchung des Europdischen
Parlaments, die zu einer EntschlieBung, in der unverziigliche Mafnahmen

gefordert wurden, fihrte.
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Die Anwendung der Datenschutzgesetze hat jedoch in einer wachsenden
Zahl von Fdllen ernsthafte Einéchrénkungen der Verwendung personen-
bezogener Daten fiir Forschungszwecke zur Folge gehabt. So geben etwa
die Schwierigkeiten bei der Ermittlung und Auswertung von Informationen
mit Hilfe von Fragebdgen, die Komplikationen beim Zugang zu den Daten,
die den BehOrden und besonders den statistischen Amtern zur Verfiigung
stehen und die Konsequenzen der Vernichtung personenbezogener Daten
durch die 6ffentlichen Stellen, sobald die mit der Verarbeitung ver-
folgten Ziele erreicht sind, AnlaB zur Besorgnis. Diese Entwicklung

hat zu der Verabschiedung der Bellagio-Grundsdtze 1) im August 1977
gefiihrt. Sie ist auch der Grund fiir die im August 1978 von der IFDO
(International Federation of Data Organisations) in K&in veranstaltete
internationale Konferenz iiber die Auswirkungen der sich entwickelnden
Datenschutzgesetzgebung auf den Zugang der Sozialwissenschaften zu
personenbezogenen Daten. Das Verhdltnis von Datenschutz und wissen-
schaftlicher Forschung ist schlieBlich im Rahmen des im September 1980
vom Europarat in Liittich organisierten 10. Kolloquiums iber Europdisches

Recht erortert worden.

Die ESF bejaht die Notwendigkeit des Datenschutzes uneingeschrinkt. Sie
ist jedoch der Meinung, daf die Aufmerksamkeit der Gesetzgeber und der
internationalen Orgdnisationen auf die im Interesse der wissenschaft-
lichen Forschung erforderlichen besonderen Bedingungen bei der Verar-
beitung personenbezogener Daten gelenkt werden sollte. Mit Hilfe dieser
Bedingungen soll der Zugang zu den fir Forschungszwecke benotigten Daten
unter Beachtung der jeweils angebrachten Kontro1190rkehrungeh sicherge-
stellt werden. Die ESF hét eine Expertengruppe unter dem Vorsitz des
Hessischen Datenschutzbeauftragten und Professors an der Universitit
Frankfurt Spiros Simitis beauftragt, Vorschldge fiir eine solche Regelung
zu erarbeijten. Die Generalversamm]ung.der ESF hat in ihrer Sitzung

1) Sie sind im SchluBbericht der "Bellagio Conference on Privacy,
Confidentiality, and the Use of Government Microdata for Research
and Statistical Purposes" enthalten. An dieser Konferenz nahmen
Vertreter der statistischen Amter der Bundesrepublik Deutschland,
GroBRbritanniens, Kanadas, Schwedens und der Vereinigten Staaten
teil. Sie fand im Bellagio Study and Conference Center der Rocke-
feller Foundation in Italien vom 16. bis 20. August 1977 statt.
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im November 1980 auf die Grundlage dieser Vorschldge und nach einer
. eingehenden Diskussion und Oberpriifung die nachfolgenden Grundsatze
und Richtlinien verabschiedet. Sie werden der Uffentlichkeit in der
Hoffnung vorgestellt, daB sie zu einer rechtlichen Regelung beitragen
' kﬁnhten, die sowohl den Datenschutz als auch den flr die wissenschaft-

s1iche Forschung notwendigen Zugang zu personenbezogenen Daten gewahr-

leistet.

Der Generalsekretar

J. Goormaghtigh

StraBburg, den 13. November 1980
Grundsatze

1.1

A]s "personenbezogene Daten" werden im Rahmen dieses Dokuments in Uber-
einstimmung mit der Definition, die sowohl dem Ubereinkommern des Europa-
rats.als auch den Richtlinien der OECD zuérunde]iegt, alle Angaben an-
gesehen, die sich auf eine bestimmte oder bestimmbare Person beziehen.

1.2

Die Datenschutzgesetzgebung muB, um die personliche Integritdt der Be-
troffenen zu gewahrleisten, die Verarbeitung personenbezogener Daten um-
fassend regeln und deshalb auch die Verarbeitung fir Forschungszwecke

einbeziehen.

1.3

Das Standesrecht erganzt die im Interesse des Datenschutzes erforderlichen
legislativen MaPnahmen. Die wissenschaftlichen Organisationen sollten

die Entwicklung von Standesnormen fordern, um den besonderen Erwartungen
der verschiedenen Disziplinen im Rahmen der gesetzlich geregelten Ver- -

arbeitungsbedingungen besser Rechnung tragen zu konnen.
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1.4

Die Freiheit der Forschung setzt ‘den bestmdglichen Informationszugang
voraus. Der Gesetzgeber sollte deshalb nicht nur die Bedingungen fest-
legen, unter denen personenbezogene Daten fiir wissenschaftliche Zwecke
verarbeitet werden durfen, sondern auch den Zugang zu den'bendtigten

Informationen gewdahrleisten,

1.5

Die Forschungsaufgaben sollten, um des Datenschutzes willen, in An-
lehnung an eine bereits gelibte Praxis, soweit wie irgend moglich mit

Hilfe anonymisierter Daten durchgefiihrt werden.

1.6

Die Wissenschaftsorganisationen und die Berufsvereinigungen sollten in
Zusammenarbeit mit den offentlichen Stellen die Weiterentwicklung der
Techniken und Verfahren unterstiitzen, die eine Anonymisierung sicher-
stellen. Die Anonymitdt ist als gegeben anzusehen, wenn der Betroffene
nur mit einem unverhaltnismdafigen Aufwand an Zeit, Kosten und Personal

identifiziert werden kann (sog. faktische Anonymisierung).

Richtlinien

2+ 1

Jede Verarbeitung personenbezogener Daten fir Forschungsziele setzt,
ohne Riicksicht auf den Zweck, fur den die Angaben erhoben werden oder
bereits erhoben worden sind, entweder eine ausdriickliche gesefz]iche
Ermachtigung oder die informierte Einwilligung des Betroffenen voraus.
Etwas anderes gilt lediglich, wenn der Benutzer der Daten nicht in der

Lage ist, den Betroffenen zu identifizieren (vgl. oben 1.6).

2.2

Eine informierte Einwilligung liegt vor, wenn die Betroffenen ausdriick-

1ich und deutlich dariber aufgeklart worden sind:
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a) daB die Erhebung der Daten freiwillig ist und daB eine Weigerung,
die Angaben zur Verfiigung zu stellen, keinerlei MaRnahmen gegen

den Betroffenen zur Folge haben wird;

b) welchen Zweck das Forschungsprojekt verfolgt und welches seine Be-

« sonderheiten sind;
c¢) durch wen und fiir wen die Daten erhoben werden;

d) daB die Daten ausschlieBlich fiir Forschungszwecke verwendet werden

sollen.

23

Fine informierte Einwilligung ist, soweit sich die'fUr den Datenschutz
verantwortliche staatliche Kontrollinstanz oder eine ihr gleichgestellte
Instanz damit einverstanden erklaren sollte, nicht erforderlich, wenn

mit Ricksicht auf den besonderen Charakter des Forschungsprojekts da-

durch:

a) wichtige Forschungsziele in Frage gestellt wiirden;

b) der Betroffene psychisch oder physisch gefahrdet werden konnte.

2.4

Soweit die Verarbeitung ausschlieBlich dazu dient, Stichproben fiir For-
schungszwecke zu ziehen, sollte im Rahmen der gesetzlichen oder einer
weiteren rechtlich anerkannten Regelung die Verwendung der von den Be-
horden zu anderen als wissenschaftlichen Zwecken erhobenen Angaben iiber
den Namen; die Adresse, das Geburtsdatum, das Geschlecht und den Beruf

des Betroffenen erlaubt werden.

€ 3
/

Die fiur Forschungszwecke zur Verfiigung gestellten personenbezogenen

Daten sollten nicht fiir andere Zwecke verarbeitet werden.
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2.6

Die fiir Forschungszwecke zur Verfligung gestellten personenbezogenen
Daten sollten insbesondere nicht fir MaBnahmen oder Entscheidungen
genutzt wefden, die sich unmittelbar auf den Betroffenen auswirken.
Dies gilt nicht, wenn es sich um MaBnahmen oder Entscheidungen han-
delt, die im Rahmen des Forschungsprojektes getroffen werden oder

wenn sich der Betroffene ausdriicklich damit einverstanden erklart hat.

2.1

Personenbezogene Daten, die fur Forschungszwecke verarbeitet worden
sind, sollten nur mit Einwilligung des Betroffenen in personenbe-

zogener Form veroffentlicht werden.

2.8

Das Recht des Betroffenen, GewiBheit dariber zu erlangen, ob Daten,

die sich auf ihn beziehen, Verarbeitungsgegenstand sind, die Richtig-
keit der ihn betreffenden Angaben zu bestreiten, sowie die LGschung,
Berichtigunngder Ergdnzung zu verlangen, sollte auf Forschungsprojekte
beschrankt werden, bei denen eine Verarbeitung in personenbezogener

Form beabsichtigt ist.

2.8

Die Leiter von Forschungsprojekten, die mit einer Verarbeitung personen-
bezogener Daten verbunden sind, sollten die Verantwortung dafir tragen,

daB die fir die Vertraulichkeit und die Sicherung der Angaben erforder-
lichen technischen und organisatorischen MaBnahmen getroffen und dem

- jeweils jiingsten Stand der wissenschaftlichen und technischen Entwick-

lung angepaBt werden.

Z.10

Soweit der besondere Forschungszweck, fir den personenbezogene Daten
verarbeitet worden sind, erfillt ist, sollten die Angaben anonymisiert
und die fiir eine sichere Aufbewahrung erforderlichen MaBnahmen (etwa
eine Speicherung von Identifikatoren bei einem zentralen Forschungs-

archiv) getroffen werden.



2.1

Die Entscheidung, personenbezogene Dater zu vernjchtcn,'dir sich

bei offentlichen Stellen hefinden, sollte nur erfoieen, rnachden die
Moglichkeit einer épéteren Verwenduna fur Forschunaszwecke geprift
und das zentrale Datenarchiv oder eine &hnliche Organisation konsul-

tiert worden 1st.






