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Jan Philipp Albrecht, MdEP
Europdisches Parlament
ASP 08 H 246
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B-1047 Brussel

Betr.: Revision EU Datenschutz-Grundverordnung

Sehr geehrter Herr Albrecht,

ich vertrete die wissenschaftliche Fachgesellschaft ,Deutsche Gesellschaft
fur Epidemiologie“ und wende mich an Sie in ihrer Funktion als
Berichterstatter fir die Revision der 0.g. EU — Datenschutzrichtlinie. Die
Epidemiologie beschaftigt sich anders als die klinische Forschung
vornehmlich mit Beobachtungsstudien, bei denen z.B. gesundheitliche

Risikofaktoren in Hinsicht auf die Pravention untersucht werden. Dabei spielt

der Datenschutz eine grof3e Rolle, und wir haben als Forscher/innen
grundsatzlich ein groRes Interesse daran, die Daten der Teilnehmenden an
unseren Forschungsarbeiten in optimaler Weise und den geltenden
Regelungen gemafl zu schitzen.

Unter Wissenschaftler/innen im Bereich der bevélkerungsbezogenen
Gesundheitsforschung besteht jedoch erhebliche Sorge, dass die neue
Richtlinie Regelungen schafft, die die Gesundheitsforschung erheblich
beeintrachtigen werden. Dies wirde etwa durch die Forderung nach der in
Artikel 6 und Artikel 7 festgelegten individuellen Einwilligung geschehen,
die z.B. in Projekten, die mit individuellen Angaben in medizinischen
Datenbanken arbeiten, oft nicht einholbar ist. Diese Forschung mit
Registerdaten gewinnt zunehmend an Bedeutung, weil auf diese Weise
gesundheitsrelevante Forschungsergebnisse mit Daten zu erzielen sind, die
urspringlich fir einen anderen Zweck gesammelt wurden. Diese Art von
Forschung kénnte unter der neuen Regelung besonders erschwert werden.
Zudem ist auch gerade in Langzeitprojekten wie der jetzt in Deutschland
beginnenden Nationalen Kohorte die genaue Festlegung des
Forschungszwecks nicht in jedem Fall vorab méglich. Auch eine Vielzahl
weiterer Forschungsansétze, etwa im Bereich der gesundheitlichen
Versorgungsforschung, ware nicht weiterzuverfolgen, wenn dieser und
andere Aspekte der Verordnung ohne Ausnahmeregelungen beschlossen
wirden.

Die Richtlinie sieht allerdings fiir die Gesundheitsforschung in Artikel 81
und 83 (z.T. auch 82) entscheidende Regelungen vor, mit denen auch
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zukinftig die Gesundheitsforschung und der betriebliche Gesundheitsschutz
unter Einhaltung der geforderten Datenschutzma3nahmen mdglich bleiben.
Aus Sicht unserer Fachgesellschaft sowie vieler weiterer Kollegen/innen im
Bereich Public Health national und international erscheint es daher von
grofter Wichtigkeit, dass diese entscheidenden Artikel in der zu
beschlieBenden Endfassung der Verordnung erhalten bleiben.

Wir méchten Sie mit Nachdruck um lhre Unterstiitzung fur dieses Anliegen,
den uneingeschrankten Erhalt der Artikel 81-83, bitten. Auch bezuglich der
Sanktionen (Artikel 79) sehen wir noch Klarungsbedarf fir Mitarbeiter/innen
von Lehr- und Forschungseinrichtungen. Gern sind wir bereit, weitere
Informationen zu epidemiologischer Forschung und der Umsetzung des
Datenschutzes anhand von Beispielen zu geben.

Fur eine Ruckmeldung waren wir dankbar.

Mit freundlichen GriRen

Prof. Dr. Hajo Zeeb

(Vorsitzender, Deutsche Gesellschaft fur Epidemiologie e.V.)



