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1. Einfiihrung: Kritische Fragen zum Datenschutz

Karl Uberla, Berlin, Prisident des Bundesgesundheitsamtes

Meine Damen und Herren,

Warum hat das Bundesgesundheitsamt dieses Semi-
nar veranlaf3t? Haben wir nicht genug andere Pro-
bleme, z.B. bei Schmerzmitteln, beim Asbest oder
mit dem Chemikaliengesetz? Es gibt eine Reihe von
Griinden, die uns dazu angeregt haben:

® Beim Datenschutz liegt ein Konflikt zwischen
Grundwerten vor, der in drztliches, wissenschaftli-
ches und administratives Handeln eingreift. Die
Informationen, die wir im BGA bekommen, werden
durch den Datenschutz beeinfluf3t, und wir sind auch
bei regulativen Entscheidungen davon betroffen,
z.B. bei der Frage, ob es wirklich Todesfalle durch ein
Medikament im kausalen Sinn waren oder nicht. Das

BGA hat solche Grundkonflikte aufzugreifen und

wird sich nicht dricken.

® Die Unsicherheit der Beteiligten und Betroffenen
beziiglich Datenschutz in der Medizin ist grofl. Wir
befinden uns mitten in einer Phase der kritischen
Diskussion. Dies zeigt z.B. die Krebsregisterproble-
matik. Wir dachten, daf} ein derartiges Seminar die
Unsicherheit etwas kldren und die kritische Diskus-
sion befruchten konnte.

® Wir haben schlieBlich im eigenen Haus Daten-
schutzmaBinahmen zu verwirklichen. Diese wollen
wir Offentlich zur Diskussion stellen. Wir halten es
fur notig, daB Institutionen wie das BGA die eigenen
DatenschutzmafBinahmen offenlegen.

® Wir hoffen schlieBBlich, dal} wir alle lernen konnen
und uns verbessern kdnnen im Umgang mit den Pro-
blemen.

Lassen Sie mich einleitend einige provozierende Fra-
gen stellen:

1.

Konnte der Nutzen einer ,glisernen Gesellschaft®,
in der Daten uber einen Menschen aus den verschie-
denen Bereichen zusammengefiihrt werden, mogli-
cherweise grofer sein als ihr Schaden, und wenn ja,
wo - vielleicht gar in der Medizin?

Als man anfing, die Menschen zu zdhlen - in der
Bibel ordnete die Romische Militdrverwaltung der
Provinz Syrien eine Volkszdhlung an, und jeder
muBte zu seinem Geburtsort wandern, um sich ein-
tragen zu lassen - war dies ein gravierender Einbruch
in das Leben. Als man spiter begann, jede Geburt
und jeden Todesfall in Kirchenbiicher einzutragen,
wurde dies moglicherweise als Einschrankung der

Personlichkeitsrechte erlebt. Der Nutzen von beiden
ist unbestritten und trivial. Heute spielt sich viel-
leicht ein analoger Prozel} ab, der die Organisation
der Menschenmassen und die mit der Datenverar-
beitung verbundenen kulturellen und wissenschaft-
lichen Moglichkeiten auf eine neue Ebene heben
konnte. Die Datenverarbeitung ist nur ein Aspekt
dieses Prozesses. Ein derartiger Vorgang, in dem
neue Instrumente benutzt werden, konnte dann
unaufhaltsam sein, wenn er im Kern den Menschen
mehr niitzt als schadet, dhnlich wie eine Volkszih-
lung oder das Festhalten von Geburt und Tod des
einzelnen in fritheren Jahrhunderten. Wo ist dies
moglicherweise der Fall?

)

Zwischen welchen Grundwerten spielt sich der
eigentliche Wertkonflikt ab?

Aufdereinen Seite ist es der Schutz des Individuums
vor Eingriffen des Staates oder michtiger Organisa-
tionen. Die zugehorige Forderung lautet: Es dari
keine personenbezogene ilibergreifende Datenbank
geben. Auf der anderen Seite ist es der Nutzen des
einzelnen. Die zugehorige Forderung lautet: Es darl
kein Mensch mehr sterben, weil die richtige Informa-
tion nicht zur richtigen Zeit am richtigen Ort verfiig-
bar ist, wie dies heute noch der Fall ist. Die dritte
Seite ist die VergroBerung des Wissens fiir die
Gemeinschaft und das Gemeinwohl. Die zugehorige
Forderung lautet: Wir dirfen auf Erkenntnismog-
lichkeiten nicht verzichten, wenn wir als Gesell-
schaft iiberleben wollen. Die drei Grundwerte, zwi-
schen denen wir abzuwigen haben, sind:

der Nutzen fiir den einzelnen, der Schutz des Indivi:
duums und der Nutzen fiir das Ganze. Hier mag
jeder eine individuelle Antwort haben. Kann die
Gesellschaft als Ganzes den Kuchen gleichzeitig
essen und ihn behalten?

3.

Worauf missen wir verzichten, wenn wir Daten:
schutz in bestimmtem Umfang wollen? Der einzelne¢
hat einen Anspruch auf eine moglichst gute medizi
nische Behandlung. Diese konnte manchmal nu
moglich sein, wenn man den Datenschutz nicht ar
die erste Stelle setzt, z.B.: wenn bewuBtlose Patien
ten ins Krankenhaus eingeliefert werden und be
Aufnahme automatisch Allergien oder andere Risi
kofaktoren vom Datensystem abgefragt wiirden -
was voraussetzt, daf3 alle Patienten einer Region mi
ihren fruheren Krankenhausaufnahmen und Risiko
faktoren im Rechner gespeichert sind und abgefrag



werden bei jeder neuen Aufnahme. Dem Anspruch
auf eine moglichst gute Behandlung steht das Recht
gegeniiber, Daten {iber die Person vertraulich zu
behandeln. Zwischen beiden Personlichkeitsrechten
hat der einzelne abzuwigen, und der Staat hat ihm
dazu die Moglichkeit zu geben. Andererseits steht
dem Personlichkeitsrecht die Freiheit der Wissen-
schaft gegeniiber. Beide Rechte sind in der Verfas-
sung im Prinzip gleichrangig. Oder gibt unsere Ver-
fassung einem Grundrecht - dem auf Personlich-
keitsschutz oder dem der Freiheit der Wissenschaft -
den Vorrang? Ist ein Konsens iiber die Koexistenz
zwischen Wissenschaft und Datenschutz moglich?

4.

Rechtfertigt die Situation in der Medizin in bestimm-
ten Feldern Sonderregelungen, und wenn ja, wo und
welche?

Gibt es z.B. Fille, in denen es unmoglich ist, die Ein-
willigung einzuholen, oder in denen es unverant-
wortlich wire, den Patienten voll iber eine unheil-
bare Krankheit aufzukliren? Warum sollten Krebs-
register, in denen Daten uber Patienten von ver-
schiedenen Arzten und Kliniken zusammengefuhrt
werden, nicht erlaubt sein, sofern sie die Behandlung

des einzelnen Patienten erleichtern und verbessern?”

5. .

Rechtfertigt es die Notwendigkeit, tiber bestimmte
gravierende Risiken, z.B. tUber Umweltverschmut-
zung, Schadstoffe in der Luft oder am Arbeitsplatz
etwas zu erfahren - oder auch tber seltene Arznei-
mittelnebenwirkungen -, Datenschutz bei Fall-Kon-
troll-Studien zuriicktreten zu lassen?

Warum sollte es dem BGA nicht erlaubt sein, in
einem kritischen Arzneimittelfall, wo es sich um die
Frage handelt, ob ein Medikament vom Markt
genommen oder deutlich eingeschrankt werden
muB, damit nicht weitere Menschen sterben, nicht
auf die gemeldeten Todesfille nach diesem Medika-
ment direkt zuzugreifen, die Akten beim Arzt oder
im Krankenhaus einzusehen und zu beurteilen, ob
eine kausale Beziehung im einzelnen Fall zwischen
Medikament und Tod anzunehmen ist? Solche Kau-
salbeurteilungen  brauchen personenbezogene
Daten und den spezifischen Zugriff zum Indivi-
duum. Wie sieht die Gliterabwdgung aus, wenn €s
moglich wire, ohne Einhaltung von Datenschutzbe-
stimmungen das Leben von Menschen zu verlin-
gern, unter Einhaltung des Datenschutzes aber
nicht? Wie, wenn es moglich wire, die Ursachen
ciner Krankheit zehn Jahre frither aufzukldren und
Menschen dadurch zu retten, mit Datenschutz aber
nicht?

6.

Was wiiBten wir heute iiber seltene unerwiinschte
Nebenwirkungen mancher Medikamente oder Uber
einzelne Krankheiten und Behandlungen, wenn die
Bestimmungen des Datenschutzes schon immer
Giiltigkeit gehabt hitten und streng eingehalten wor-
den wiren?

Die meisten medizinischen Dissertationen und
Habilitationen hitten wir nicht, und auch, wenn man
ihren Wert gering einschatzt, wire das fatal.

g

Warum sollte es moglich sein, Strafakten auszuwer-
ten - wie dies heute der Fall ist -, nicht aber Patien-
tenakten?

8.

Was sollte geschehen, wenn das Datenschutzrecht
als Machtinstrument zur Aufrechterhaltung von
Herrschaftswissen durch bestehende Einrichtungen
verwendet wird?

9.

Ist die neue Herrschaftsstruktur der Datenschutz-
beauftragten und ihrer Mitarbeiter als eine konserva-
tive Reaktion des Zeitgeistes zu verstehen auf die
optimistische Planungseuphorie fritherer Jahr-
zehnte?

Inwieweit 1iBt sich aus den neuen Strukturen des
Datenschutzes mehr Positives machen, etwas, was
die Entwicklung beschleunigt - so wie man auch aus
den Strukturen der Planung Positives machen
konnte nach lingerem Umgang mit ihnen?

10.

Welches sind mogliche Aufgaben der Wissenschafts-
administration bei solchen Wertkonflikten wie im
Datenschutz?

® Fs sollte keine vorschnelle und einseitige Festle
gung in die eine oder andere Richtung erfolgen, son
dern es sollte moglich sein, Uiber langere Zeit mit ver
schiedenen Modellen zu experimentieren unc
Erfahrung zu sammeln.

® Die Giiterabwigung sollte individualisierend unc
im Einzelfall erfolgen. Die Verantwortung der ein
selnen Forscher und Beamten ist gefragt, die vonr
System unterstiitzt und nicht behindert werder
mul.

® Das Vertrauen aller Beteiligten sollte geforder
werden und nicht das MiRtrauen. Dies 1dBt sicl
durch klare und ausgewogene Regelungen, die ein
heitlich gehandhabt werden und einfach und in de
Praxis iiberschaubar sind, erreichen.



