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Aus Praxis und Forschung

Aus der Abteilung fiir Kinder- und Jugendpsychiatrie des Zentrums
Psychologische Medizin der Universitdat Gottingen
(Abteilungsvorsteher: Prof. Dr. med. F. Specht)

Datenschutz und Forschung: Konflikte und Losungen*

Von Jan Bahr, Susanne Quistorp und Christoph Hoger

Zusammenfassung

Ausgewihlte grundsitzliche Aspekte des Datenschutzes
werden diskutiert, wobei Datenschutz umfassend als Schutz
des Informationellen Selbstbestimmungsrechts verstanden
wird. Rechtstheoretisch ist der Bereich interessant, weil hier
zwel Rechtsgiiter mit Verfassungsrang konkurrieren: Per-
sonlichkeitsrechte des Individuums und Forschungsfreiheit.
Die Abwigung dieser Rechtsgiiter muf8 immer wieder
erfolgen, weil eigene Regelungen fiir Wissenschaft und
Forschung bisher fehlen. Die bestehenden Datenschutz-
bestimmungen wurden auf die Ecfordernisse administrativer
Funktionen, also mehr auf den behordlichen Bereich zuge-
schnitten. Aber auch hier bleiben Unsicherheiten, was die
Kontrolle von Dateneinflissen und die Auslegung der
Regelungen angeht.

Der Konflikt zwischen einer an Beschreibung von Popu-
lationen orientierten Forschung und ,datenbesitzenden®
Behorden ergibt sich aus der Behinderung bzw. Verweige-
rung bei der Herausgabe von Daten aus hiufig politischen
Griinden. Die medizinisch-epidemiologische Forschung,
speziell die psychosoziale Versorgungsforschung, ist jedoch
vielfach auf personenbezogene Daten angewiesen. An
einem konkreten Beispiel wird dargestellt, welche Uberle-
gungen und Schritte notwendig waren, um ein Projekt in
der psychosozialen Versorgungsforschung durchfiihren zu
konnen.

1. Einleitung

In einem vom Niedersichsischen Sozialminister geforder-
ten und zur Zeit noch laufenden Forschungsprojekt sollten
u.a. Merkmale erfaflt werden, die Inanspruchnahmepopu-
lationen verschiedener ambulanter psychosozialer Einrich-
tungen filir Kinder und Jugendliche kennzeichnen. Auf
personenbezogene Daten mufSte dabei zuriickgegriffen wer-
den.

Es sollen deswegen hier grundsitzliche Uberlegungen zur
Datenschutzproblematik und die fiir das Forschungsprojekt
gefundenen Losungswege mitgeteilt werden. Es wird darauf
verzichtet, eine vollstandige Darstellung oder Interpretation
der einschligigen Bestimmungen zu liefern, da es hierzu
bereits eine Reihe von Verdtfentlichungen gibt (vgl. Geiger,
1984; Kilian, 1983; Specht, 1983; Walz, 1984). An dieser

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat, 33: 296 -301 (1984), ISSN 0032-7034
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Stelle sollen einige Aspekte hervorgehoben werden, die sich
aus dem Spannungsfeld Informationelle Selbstbestimmung
— Umgang mit Daten durch Behorden — Forschungsfreiheit
ergeben.

Schapper (1979) unterscheidet den Datenschutz als
Oberbegriff fiir Datensicherung, d.h. technische und orga-
nisatorische MafBnahmen zur Sicherung der Daten vor
MifSbrauch, vom Datenschutz im engeren Sinne: Rechtsvor-
schriften zum Schutz der Privatsphire bei der Verarbeitung
personenbezogener Daten in Dateien. Wenn im folgenden
von Datenschutz die Rede ist, dann wird dabei nicht unter-
schieden zwischen den verschiedenen Bestrebungen zum
Schutze dessen, was das Bundesverfassungsgericht in sei-
nem Urteil zum Volkszdahlungsgesetz ,Informationelles
Selbstbestimmungsrecht® genannt hat — einerlei, ob Vor-
schriften aus Datenschutzgesetzen, Sozialgesetzbuch (§ 35
SGB I, §§ 68ff. SGB X) oder Strafgesetzbuch (§ 203 StGB)
tangiert werden und unabhingig davon, ob personenbezo-
gene Daten in Dateien oder in Akten festgehalten sind.

2. Personlichkeitsrechte und Forschungsfreiheit

{m Spannungsfeld von Datenschutz und Forschung gera-
ten grundsitzlich zwei Rechtsgiiter in Konkurrenz: die
Freiheit der Forschung und die Persdnlichkeitsrechte des
Individuums. Dabei ist zu beachten, dafd es zwischen ihnen
auch wechselseitige Beziehungen gibt insofern, als mensch-
liche Individualitait und menschliche
bedingen (vgl. Deneke, 1981, S.1444).

Beide Rechtsgiiter lassen sich unter dem Gesichtspunkt
des Schadensrisikos fiir das Individuum und des erhofften
Nutzens fiir die Gesellschaft gegeneinander abwigen.

Eine rechtstheoretische Begriindung fiir die Notwendig-
keit der Abwigung liegt darin, ,daf8 die schutzwiirdigen
Belange, wie Privatheit und Vertraulichkeit, die in den
Datenschutzgesetzen Berticksichtigung finden, den transin-
dividualen Rechtsgiitern zuzuordnen sind, die dhnlich wie
Freiheit und Ehre nur in einer Gesellschaft aktualisierbar
sind und von daher auch eine Relativierung erfahren®.
(Hamacher, 1980, 5.221). Beide Rechtsgiiter haben Verfas-
sungsrang: die Achtung vor der personlichen Integritit
folgt aus Art.T und 2 GG, die Freiheit von Wissenschaft

Sozietat einander

* Herrn Professor Dr: F: Specht zum 60. Geburtstag.
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und Forschung aus Art.5 GG. Der Zielkonflikt fiir Gesetz-
geber und Verwaltungen besteht also darin, jederzeit Da-
tenschutz zu gewdhrleisten, ohne die Wissenschaftsfreiheit
unnotig einzuschrianken (vgl. Simitis, 1980, S.84).

Die bestehenden Regelungen (Datenschutzgesetze, Sozial-
gesetzbuch) liefern keine detaillierten Angaben fiir diesen
Zielkonflikt. Daraus darf sicher nicht die Forderung nach
einem normfreien Raum fiir die Wissenschaft abgeleitet
werden. Der Schutz der persénlichen Integritat ist unantast-
bar, und Erklirungen zu Wohlverhaltensabsichten bzw.
Formulierungen von ,,Ethical Standards* sind als Garantie
dafiir nicht ausreichend. Notwendig sind tatsichlich eige-
ne Regelungen fiir Wissenschaft und Forschung, die den
besonderen Bediirfnissen und Verwendungsformen in die-
sem Bereich Rechnung tragen, ohne das informationelle
Selbstbestimmungsrecht zu gefihrden. Dabei mifSten sie
derart flexibel sein, daf$ sie wissenschaftlichen Fragestellun-
gen moglichst wenig einengende Zwinge auferlegen.

3. Datenschutz und Behorden

Die zunehmenden Maéglichkeiten bei Amtern und Behor-
den, ihre Datenbestdnde technisch und methodisch addquat
handhaben zu konnen, trafen zusammen mit einem wach-
senden BewufStsein fiir den Datenschutz sowie ersten nor-
mativen Regelungen (Bundesdatenschutzgesetz). Der Zu-
gang von Forschungsinstitutionen zu Datenbestinden von
Behorden wurde daraufhin nicht nur erschwert, sondern
teilweise unmoglich gemacht. Allerdings ist der Verdacht
begriindet, dafl Datenschutz hdufig nur als vorgeschobenes
Argument benutzt wurde, mit dem das eigentliche Ziel
effektiv verfolgt werden konnte, ndmlich die Kritik an
offiziellen Dateninterpretationen und den daraus folgenden
Entscheidungen wirksam zu verhindern (vgl. Kaase und
Mobhler, 1979, S.695). Die Trennung von wissenschaftli-
chen und behordlichen Datensystemen lieff eine sozialwis-
senschaftliche Priifung der Datenfliisse innerhalb von Be-
hérden und Verwaltungen kaum mehr zu. Damit wurden
die Moglichkeiten erheblich eingegrenzt, Politikvorbereitung
und -ausfiihrung durch Kontroll- oder Alternativrechnun-
gen fundiert kritisch zu wiirdigen (vgl. Krupp, 1979,
§.702). Die Datenschutzbestimmungen liefen sich von
staatlichen Instanzen dazu gebrauchen, ,,die Zuginglichkeit
und die Verteilung von Informationen in der Gesellschaft zu
Gunsten der eigenen Interessen zu beeinflussen ...« (Miiller
und Mochmann, 1979, S.727).

Die gesetzlichen Datenschutzbestimmungen sind aller-
dings vorrangig auf die Erfordernisse administrativer Funk-
tionen zugeschnitten, also auf den Datenschutz innerbalb
des behordlichen Bereichs. In Wirklichkeit sind die Daten-
fliisse gerade hier immer noch schwer kontrollierbar. Be-
sonders beunruhigend und fragwiirdig sind die Versuche
von iibergeordneten Stellen, zu Kontrollzwecken Einsichts-
rechte in solche Akten oder Dateien zu fordern, die gerade
schutzbediirftige persénliche Daten und Mitteilungen ent-
halten, und zwar sowohl im innerbehérdlichen Bereich als
auch zwischen verschiedenen Stellen. Dazu sollen zwei
aktuelle Beispiele angefiihrt werden:

— Gegen die eindeutigen Bestimmungen des § 203 Abs. 1

StGB wird seitens einer Behordenleitung mit dem zwei-
ten Absatz des gleichen Paragraphen argumentiert. Der
Geheimnistrager sei ndmlich zugleich Amtstriager und in
dieser Rolle verpflichtet, Privatgehcimnisse weiterzuge-
ben, wenn es im Interesse der offentlichen Verwaltung
liegt und durch ein Gesetz nicht besonders verboten ist.
So wurde beispielsweise gegeniiber dem Leiter einer
grofistidtischen Erziehungsberatungsstelle von der Ver-
waltung der Anspruch begriindet, Einsicht in Klientenak-
ten zu bekommen (vgl. Specht, 1984, S. 38 ff.).
Das Sozialgesetzbuch X hat zwar die unterschiedlichen
Offenbarungsbefugnisse klar definiert und damit die
Unsicherheit in diesem Punkt beseitigt, fiir die Betroffe-
nen bleibt aber die Diskrepanz spiirbar, die sich aus
ihren Rollen und dem jeweiligen Auftragsverstindnis
von therapeutischen Fachkriften bzw. Verwaltungen
ergibt.

— Im zweiten Beispiel wird deutlich, daff Behorden beste-
hende Datenschutzbestimmungen dann langst nicht mehr
so eng auslegen, wenn sie selbst die datennachfragende
Position einnehmen. Der Niedersichsische Landesrech-
nungshof bestand darauf, zur Erfillung seiner Kontroll-
aufgaben uneingeschrinkte Einsicht in Patientenakten
am Géttinger Universitdts-Klinikum zu nehmen. Obwohl
zwei beteiligte Professoren Verfahrensweisen anboten,
die eine Nachpriifung am Einzelfall ermoglichten, ohne
den Geheimschutz der Patienten zu gefdhrden, bestand
der Rechnungshof auf voller Akteneinsicht. Das Ober-
verwaltungsgericht Liineburg gab ihm in zweiter Instanz
mit einem Urteil ohne Revisionsmoglichkeit recht. Ob-
wohl es lingst keine Frage mehr ist, daff die Verschwie-
genheitspflicht eines Einsichtssuchenden noch keines-
wegs die Offenbarung fremder personlicher Geheimnisse
erlaubt, wird in der Urteilsbegriindung des Oberverwal-
tungsgerichts u.a. auch auf die Schweigepflicht der
Beamten des Landesrechnungshofes Bezug genommen.
Lilie weist darauf hin, dafl das Bundesverfassungsgericht
schon 1972 festgestellt hat, ,dafl Krankenbldtter an dem
grundgesetzlichen Schutz aus Art.2 in Verbindung mit
Art.1 des GG teilnehmen und dem Zugriff der offent-
lichen Gewalt grundsitzlich entzogen sind“ (Lilie, 1983,
S.58). Da darf man auf den weiteren Gang des Verfah-
rens gespannt sein; die Professoren haben Nichtzulas-
sungsbeschwerde beim Bundesverwaltungsgericht einge-
legt.

4. Zielkonflikt zwischen Forschung und datenliefernden
Behorden

Bevor Ministerien und Behorden selbst die Moglichkeiten
hatten, ihre Daten angemessen zu verarbeiten, gab es eine
durchaus regelmifiige, vertrauensvolle Kooperation zwi-
schen amtlicher Statistik und Wissenschaft. Beim Erlaf§ von
gesetzlichen Datenschutzregelungen, der das Ende dieser
Phase markierte, stand der Verwendungsschutz im Vorder-
grund. Die speziellen Datenverwendungsformen besonders
der sozialwissenschaftlichen Forschung fanden hier aller-
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dings nicht die notige Beachtung. ,Allen Teilbereichen der
empirischen sozialwissenschaftlichen Forschung ist gemein-
sam, daf8 sie personenbezogene oder anonymisierte Daten
nur dazu benutzen, statistische Aussagen iiber Kollektive zu
machen, also ein unpersonliches Interesse an Einzelangaben
haben® (Miiller, 1980, S.14). Moglicherweise dachte man,
dafl durch das Fehlen detaillierter Regelungen, die den
grundsitzlichen Unterschied zwischen wissenschaftlicher
(Verteilung von Merkmalen) und administrativer Datennut-
zung (Interesse an Einzelpersonen, Interventionswissen)
berticksichtigt hitten, geniigend Freiraum fiir Forschung
verbleiben wiirde. In der Praxis wurden die Datenschutzge-
setze jedoch meist restriktiv ausgelegt: Datenweitergabe
konnte Sanktionen nach sich ziehen, die Weigerung kaum
(vgl. Kaase et al., 1980, S.IX). Die Forschungsklauseln in
einigen Landesdatenschutzgesetzen (Baden-Wiirttemberg,
Hessen, Nordrhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz) sind eher
Ausdruck dieses Problems als Ausweg.

5. Derzeitige Moglichkeiten und Grenzen von Forschung

5.1 Anonymisierung

Fiir die Wissenschaft gilt schon jetzt die Verpflichtung,
personenbezogene Daten iberhaupt nur dann zu verwen-
den, wenn sich das Forschungsziel anders nicht erreichen
laBt. In den meisten Fillen diirfte es unproblematisch sein,
dieser Verpflichtung nachzukommen; die Verwendung ano-
nymisierter Daten erlaubt in der Regel die gleichen Auswer-
tungsmoglichkeiten, sofern sie die Eigenschaft von Einzel-
angaben behalten. .

Ein Datum, aus dem eine konkrete Person nicht mehr
bestimmbar ist, ist kein personenbezogenes Datum. ,Ein
anonymisiertes Datum ist keine Einzelangabe, die Weiter-
gabemoglichkeit hingt damit von dem Grad der erreichten
Anonymisierung ab® (Krupp, 1979, S.704). Zur Anonymi-
sierung reicht allerdings das Weglassen von Namen oder
Anschrift in der Regel nicht aus, denn bestimmbar ist eine
Person auch dann, wenn sie ,zwar nicht unmittelbar auf-
grund der Daten, aber mit Hilfe routinisierter Techniken
oder aufgrund von Zusatzwissen oder ,Schniiffeltechniken®
identifiziert werden kann“ (Kilian, 1983, S.66).

Die totale Anonymisierung diirfte eine Fiktion sein
angesichts der heute theoretisch denkbaren Maoglichkeiten
der Datenverarbeitung. Es geniigt die ,faktische Anonymi-
sierung®, die dann als gegeben angenommen werden kann,
wenn eine Person mit legal zuginglichem Zusatzwissen und
»normaler® Intensitit an Recherchen, also verhiltnismifi-
gem Aufwand, nicht mehr bestimmbar ist. Dieser Standard
ist nicht abstrakt zu definieren, sondern jeweils in Abhin-
gigkeit vom aktuellen Stand des Informationssystems, wo-
bei nicht nur tatsichliche, sondern auch potentielle Mog-
lichkeiten zur Reidentifizierung beriicksichtigt werden miis-
sen. Steinmiiller fordert datenschutzbezogene Systemanaly-
sen ', die allerdings nicht auf mathematische oder naturwis-

' In diese Analysen sollten ecinflieSen der Datenvorrat des Sy-
stems, Software und Hardware, mégliches Zusatzwissen und
menschliche Komponente, Organisation des Systems, Grad der Ab-
schottung gegeniiber der Umwelt (vrg). Steinnuiller, 1980, S.113),

senschaftliche Sicherheitsgrade abzuzielen haben, sondern
auf die ,,soziale GewifSheit, die auflerhalb aller Wahrschein-
lichkeit liegende Annahmen aufSer acht 188t (Steinmiiller,
1980, S.114).

Die Diskussion um ausreichende Anonymisierung mufS
sicher auch weiterhin noch breit und 6ffentlich gefiihrt
werden, denn in diesem Punkt scheinen sich die Probleme
geradezu zu biindeln: hier werden zum einen die Angste
und Unsicherheiten wirksam, die gegeniiber dem Phinomen
»Elektronische Datenverarbeitung®, seinen Moglichkeiten
und Gefahren bestehen. Hinter dem Zweifel an ausreichen-
der Anonymisierung lassen sich andererseits aber auch
besonders leicht Vorbehalte verstecken, die potentiell da-
tenliefernde Institutionen gegeniiber nachfragenden Stellen
haben: Erfordernisse des Datenschutzes werden als Vor-
wand benutzt, um anderweitig begriindete Nichtbereit-
schaft zu Kooperation zu erklaren.

5.2 Medizinisch-epidemiologische Forschung

Einen Sonderbereich stellt die epidemiologische For-
schung dar, und hier im speziellen die psychosoziale Versor-
gungsforschung. Das Bundesverfassungsgericht hat die Ein-
schrankung des Informationellen Selbstbestimmungsrechtes
zugunsten epidemiologischer Forschung zwar nicht ausge-
schlossen (vgl. Kilian, 1983, S.33), aber es diirfte im Einzel-
fall nicht leicht sein, ein entsprechendes Vorgehen zu be-
griinden. Ahnliches gilt fiir die Forschungsklauseln in
einigen Landesdatenschutzgesetzen und im Sozialgesetz-
buch X: Behorden und offentliche Stellen kénnen personen-
bezogene Daten an Forschungsinstitutionen tbermitteln,
wenn die Betroffenen eingewilligt haben oder ihre schutz-
wiirdigen Belange nicht beeintrichtigt werden. Die Beurtei-
lung, ob schutzwiirdige Belange beeintrichtigt werden, ob
eine Datenweitergabe moglich ist, unterliegt den 6ffentli-
chen Stellen bzw. Behorden. Bestimmt ist der Weg iiber die
Einverstindniserklarung der Betroffenen am wenigsten
problematisch. Er ist aber bei speziellen Fragestellungen
nicht immer gangbar, etwa weil Patienten bestimmter
Krankheitsgruppen andere Einwilligungsquoten haben kén-
nen als Patienten anderer Krankheitsgruppen (vgl. Helm-
chen, 1983).

Dabei ist besonders die psychosoziale Versorgungsfor-
schung darauf angewiesen, auch mit personenbezogenen
Daten zu arbeiten, wenn es z.B. darum geht herauszufin-
den, ,ob Patienten mit bestimmten Erkrankungen be-
stimmte Versorgungsglieder haufiger in Anspruch nehmen
als andere und vor allem auch, welchen Weg sie in diesem
vielgliedrigen Versorgungssystem gehen ~ oder auch ver-
meiden® (Helmchen, 1983, S.84).

6. Voriiberlegungen zu einem eigenen Forschungs-
vorhaben und Lésungswege

Im folgenden soll an einem Beispiel dargestellt werden,
welche Uberlegungen und Schritte notwendig waren, um
ein Projekt in der psychosozialen Versorgungsforschung
durchzufithren
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6.1 Problemlage

Das Projekt befaft sich mit der Inanspruchnahme ambu-
lanter psychosozialer Einrichtungen fiir Kinder und Jugend-
liche. Fiir eine umschriebene Region soll dadurch aufge-
klirt werden, welche Institutionen fiir psychisch auffiilige
oder belastete Kinder und Jugendliche zur Verfiigung
stehen, aus welchen Anlissen sie tatsichlich in Anspruch
genommen werden, wie der Zugang zu den Einrichtungen
gefunden wird und welche Wege der Weiterleitung bzw.
Zusammenarbeit genutzt werden. Erste Teilergebnisse sind
inzwischen verdffentlicht worden (vgl. Hoger et al., 1984).
In der Untersuchungsregion von der Gréfie eines doppelten
Standardversorgungsgebietes (vgl. Enguéte zur Lage der
Psychiatrie, 1975) wurden simtliche Jugendimter, Erzie-
hungsberatungsstellen, Sozialpsychiatrische Dienste der Ge-
sundheitsimter, Schulpsychologische Dienste sowie zwei
universitire Einrichtungen (Poliklinik einer Abteilung fiir
Kinder- und Jugendpsychiatrie, Beratungsstelle eines Psy-
chologischen Institutes) in die Erhebung einbezogen. Da-
neben wurden Kinderidrzte und ausgewihlte Hausirzte be-
frage. Fiir die ganze Untersuchung und somit auch fiir alle
Stellen galt, dafl ausschliellich anonymisierte Daten erfaf3t
und nach Gesichtspunkten der Inanspruchnahme aggregiert
ausgewertet werden sollten — d.h. Daten, die mit verhilt-
nismifligem Aufwand nicht deanonymisierbar bzw. auf
einzelne Personen riickbeziehbar sind. Deswegen wurde im
Erhebungsbogen bewufit auf kritische Angaben, wie etwa
genaues Geburtsdatum (statt dessen: Geburtsjahr) und zum
Wohnort (auch Postleitzahl, Landkreis o0.4. )} verzichtet.
Namen oder Namensteile wurden ohnehin nicht erfaf3t.

Dennoch traten datenschutzrechtliche Probleme auf. Sie
lagen auf der Ebene der noch vor der Anonymisierung
liegenden Erfassung der notwendigen Angaben. Wenn es
allen beteiligten Einrichtungen moglich gewesen wire, fiir
das Forschungsvorhaben bereits anonymisierte Daten iiber
die betreffenden Kinder und Jugendlichen in einer auswer-
tungsfihigen Form, d.h. auf vorgegebenen Dokumenta-
tionsbogen, selber zur Verfligung zu stellen, wire auch
dieses Problem nicht entstanden. Es wire dann lediglich
noch notwendig gewesen, die Zuverldssigkeit der Anonymi-
sterung zu priifen. Tatsichlich verfiigte aber nur ein Teil
der beteiligten Institutionen iiber ausreichende Kapazititen,
um die notigen Anonymisierungsschritte vorzunehmen.

6.2 Vorbereitende Uberlegungen

Schon in der Planungsphase des Projektes wurden der
Landesbeauftragte fiir den Datenschutz sowie die For-
schungsstelle fiir Arzt- und Arzneimittelrecht des Juristi-
schen Seminars der Universitit Gottingen unterrichtet und
in die weiteren Uberlegungen mit einbezogen.

Fiir diejenigen Einrichtungen, die zu einer Anonymisie-
rung selber nicht in der Lage waren, wire ein Losung
denkbar gewesen, bei der Mitarbeiter des Forschungspro-
jektes dem Leiter der jeweiligen Institution unterstellt
worden wiren. Bei einer solchen formalen Unterstellung
hatten fiir diese Mitarbeiter die Vorschriften des §203
Abs.3 StGB gegolten. Eine derartige Losung kam indes
nicht in Betracht: bei einer Abordnung, deren einziger

Zweck die Einsichtnahme in die Originalaufzeichnungen —
wenn auch mit dem Auftrag der Anonymisierung — gewe-
sen wire, wiirde es sich seitens der Einrichtung um cine
unbefugte Offenbarung gehandelt haben. Bei einer solchen
Umgehung des Geheimnisschutzes wiirden sowohl dic Vor-
schriften des § 203 StGB als auch Ubermittlungsvorschrif-
ten fiir personenbezogene Daten verletzt (vgl. Kilian, 1983,
S.76ft.).

Zuldssig dagegen wire es, von den in die Erhebung cin-
bezogenen Klienten (bzw. deren Personensorgeberechtig-
ten) der Erziechungsberatungsstellen sowie der psychologi-
schen und drztlichen Dienste eine schriftliche Einwilligung
zu erbitten fiir Akteneinsicht und Anonymisierung durch
Mitarbeiter des Forschungsprojekts. Ob dabei allerdings
das Ausbleiben eines Widerspruchs nach einer Aufklirung
(ninformierter Konsens®) als Einverstindnis gewertet wer-
den kann, bleibt fraglich.

Bei den Mitarbeitern der Erzichungsberatungsstellen gab
es ibereinstimmend Einwinde dagegen, die Klienten mit
der Bitte um Einwilligung anzuschreiben: es wurde eine
Beunruhigung der Klienten und eine Gefihrdung des Ver-
trauensverhiltnisses befiirchtet. — Die Leiter der Jugendim-
ter hielten das erwogene Instrument der Amrshilfe hier fiir
eine nicht ausreichend abgesicherte Grundlage. Auch Louis
(1981) ist der Ansicht, dafl Amtshilfe als Rechtsgrundlage
fiir eine Dateniibermittlung nicht geeignet ist; dafiir bedarf
es stets einer speziellen gesetzlichen Regelung,.

6.3 Losungen

Als Ergebnis der mit den beteiligten kommunalen Ver-
waltungen sowie mit allen Dienststellen und Einrichtungen
mehrfach gefilhrten Vorbesprechungen und der daten-
schutzrechtlichen Beratung ergaben sich schliefillich fol-
gende Wege fiir eine rechtlich zulissige Datenerfassung:

a) Die beteiligten Erziehungsberatungsstellen, Schulpsycho-
logischen und Sozialpsychiatrischen Dienste {ibermittel-
ten den Mitarbeitern des Projekts ausschliefflich Daten,
die bereits von den Einrichtungen selber vollstindig
anonymisiert worden waren. Dies wurde auf folgende
Weisen moglich:

— ein Teil der Erziehungsberatungsstellen verfiigt bereits
iber eine eigene anonymisierte Dokumentation (Ba-
sisdokumentation der Bundeskonferenz fiir Erzie-
hungsberatung);

— die iibrigen Einrichtungen erklirten sich bereit, selber
anonymisierte Daten in die Erhebungsbégen des For-
schungsprojektes zu iibertragen;

— bei einigen Einrichtungen mufte die Durchfiihrung
der Anonymisierung durch eine Beschrinkung der
sonst vorgesehenen Datenmenge erleichtert werden.

=z

Die beteiligten Haus- und Kinderirzte erklirten sich
bereit, der Forschungsgruppe mit einem stark reduzier-
ten Erhebungsbogen anonymisierte Angaben zur Verfii-
gung zu stellen, so daff es auf dieser Ebene keine daten-
schutzrechtlichen Probleme gab.

¢) Von den Jugendimtern konnte einerseits die mit der
Anonymisierung verbundene Arbeitsbelastung nicht
iibernommen werden, andererseits wurde auch aus
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verschiedenen Griinden das Einholen einer Einwilligung
bei den Klienten als unzumutbar bezeichnet. Die Mog-
lichkeit einer rechtlich zuldssigen Datenerfassung ergab
sich aber aus § 75 SGB X; die hier getroffenen Bestim-
mungen lagen vor: es handelt sich um eine wissenschaft-
liche Forschung im Sozialleistungsbereich, schutzwiir-
dige Belange von Betroffenen werden durch die Auswer-
tung ausschliefflich anonymisierter Daten nicht beein-
trichtigt. Die zustdndige oberste Landesbehorde stellte
fest, daff ein oOffentliches Interesse an diesem For-
schungsvorhaben besteht und genehmigte unter einer
Rethe von Auflagen die Erfassung und Anonymisierung
der Daten durch im einzelnen bestimmte Mitarbeiter der
Forschungsgruppe. Voraussetzung der Genehmigung
war, daff nach diesem Schritt nur noch anonymisierte
Daten innerhalb des Projektes verwandt werden.

Soweit Jugendamtsakten auch Angaben enthalten, die
von in §203 Abs.1 und 3 StGB genannten Personen
libermittelt worden sind und demnach einen besonderen
Schutz genieflen, bleibt die Losung problematisch: diese
Angaben diirften von Jugenddmtern nur weitergegeben
werden, wenn die Gewihrspersonen, also Arzte oder
Angehorige anderer erwahnter Berufsgruppen, selbst
dazu befugt wiren. Das wiederum wiirde grundsiatzlich
die Einwilligung der Betroffenen voraussetzen (vgl.
Leuze, 1983, S.911.).

Die Erhebung bei den Jugendimtern lieff noch ein ganz
anderes Problem deutlich werden: die Sozialarbeiter sind
selber sehr skeptisch, ob die in ihren Akten festgehalte-
nen Angaben iber Klienten gegeniiber Dritten iiber-
haupt geschiitzt bleiben. Aus diesem Grund werden
Angaben oft gar nicht in dem Maf festgehalten, wie es
fiir die Weiterbetreuung der betroffenen Kinder, Jugend-
lichen und Familien eigentlich erforderlich wire. Die
Problematik erwichst zu einem wesentlichen Teil aus
dem Spannungsfeld, in dem sich die Sozialarbeiter
erleben: einerseits — eingegliedert in eine hierarchisch
aufgebaute Administration — Kontrollfunktionen aus-
iiben zu miissen, andererseits Betroffenen soziale und
padagogische Unterstiitzung geben zu wollen. Bei einem
Forschungsvorhaben mit einem anderen Maf§ gemessen
zu werden als Mitarbeiter von Erziehungsberatungsstel-
len, psychologischen Diensten und Universitits-Einrich-
tungen konnte die beschriebene Skepsis eher noch ver-
grolern. Auf der Basis der bestehenden gesetzlichen
Regelungen (§ 203 StGB vs. § 75 SGB X ) stellt sich in
der Tat die Frage, warum Klienten von Jugendimtern
einen geringeren Schutz ihrer personlichen Daten genie-
fSen als z.B. Klienten von psychologischen Diensten.

Die Durchfithrung eines Vorhabens innerhalb der Versor-
gungsforschung ist — wie beschrieben werden konnte — bei
einer differenzierten Anwendung der Vorschriften zum
Schutz personenbezogener Daten méoglich. Es wird anhand
der hier gefiihrten Diskussion um die zahlreichen Probleme,
die damit verbunden sind, jedoch deutlich, wie schwierig es
ist, trotz griindlicher Abwigung gesetzlich moglicher Lo-
sungen einen Weg zu finden, der den Zielkonflikt zwischen
Personlichkeitsrechten und Forschungsfreiheit aufhebt.

Summary

Data-Protection and Research: Conflicts and Solutions

Fundamental aspects of data-protection are discussed.
Data-protection is taken to mean the right of access to, and
protection of, stored information. The theoretical impor-
tance of this aspect of law stems from the conflict of two
constitutional rights; the personal rights and freedoms of
the individual, and the freedom of research.

These legal rights must be weighed in each individual
case since comprehensive regulations for science have yet to
be formulated. To date, data-protection laws have evolved
mainly for the needs of civil administration. However, even
in this context, uncertainties concerning the control of data
flow and interpretations of regulations remain.

The conflict between the interests of research, in provid-
ing a description of populations, and those of administra-
tive authorities, as guardians of data, arises when the latter
impose restrictions on data availability or refuse the provi-
sion of data, mainly for political reasons. By contrast,
medical-epidemiological research, especially research on
psychosocial care, is based on individual cases. With refer-
ence to a concrete example, the steps required and consi-
derations to be made in psychosocial research are illus-
trated.
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