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Daten, der Schliissel zu Wissen

Die Regierung will personliche Daten fiir die Forschung 6ffnen - Freigabe von Elga-Gesundheitsdaten noch fraglich.

betonte, dass es fiir die Wissen-
schafter unerheblich sei, wer hin-

Blut-, Speichel- oder Gewebepro-

|
Von Eva Stanz ben testet, welches Mittel gegen

Wien. Das Bediirfnis, personliche
Informationen zu schiitzen, exis-
tiert nicht erst, seit Cambridge
Analytica in groBem Stil Daten von
Facebook-Nutzern sammelt und
analysiert, um auf deren Grundla-
ge durch gezielte Botschaften das
Wiabhlerverhalten zu beeinflussen.
,Der Bedarf nach Datenschutz ist
allzu verstandlich und vermutlich
ist diese Affare nur die Spitze des
Eisbergs. Andererseits bendtigt die
Forschung ihre Freiheit und ohne
Daten-Austausch ist diese Freiheit
eine leere Formulierung®, betonte
Hannes Androsch, Vorsitzender
des Rats fiir Forschung und Tech-
nologieentwicklung, am Freitag
bei einer Pressekonferenz des Wis-
senschaftsministeriums.

Ab 25. Mai gelten die Neuerun-
gen im osterreichischen Daten-
schutzgesetz. Um personenbezoge-
ner Daten besser zu schiitzen,
schreibt die Novelle strenge Aufla-
gen fiir ihre Nutzung fest. Damit
aber nicht im gleichen Zug wissen-
schaftlicher Arbeit der Riegel vor-
geschoben wird, wollen die Regie-
rungsparteien am Montag im For-
schungsausschuss des Parlaments
ein  Datenschutz-Anpassungsge-
setz beschlieBen, das das neue For-
schungsorganisationsgesetz (FOG)
beinhaltet.

Geschiitzte Freiheit

Konkret fiihrt der Gesetzesent-
wurf an, unter welchen Bedingun-
gen die wissenschaftliche For-
schung auf personliche Informati-
onen zugreifen darf. Das Ziel ist
laut Androsch ,die Schaffung ei-
ner ausgewogenen Balance zwi-
schen bestméglichem Schutz per-
sonenbezogener Daten und klaren
Rahmenbedingungen fiir den
Wissenschafts-, Forschungs- und
Innovationsstandort Osterreich.“
Was steht auf dem Spiel? Heute
gibt es kein neues.Medikament
ohne biomedizinische Forschung,
die anhand einer Vielzahl von
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bestimmte Erkrankungen mit den
wenigsten Nebenwirkungen am
besten wirkt. In der Onkologie
konnten keine personalisierten
Medikamente entwickelt werden,
wenn die Wirkstoffe nicht an gro-
Ben Patientengruppen getestet
und sowohl die Grundlagen, als
auch der Entwicklungsprozess
und die Ergebnisse an Labors
weltweit vermittelt wiirden, damit
andert Forschungsgruppen dar-
auf aufbauen kénnen. Nur so kén-
nen dhnliche Patientengruppen in
aller Welt gleichermaBen von neu-
en medizinischen Erkenntnissen
profitieren. ,Ohne Zugang zu gro-
Ben Datenbanken wiissten wir
auch nicht, wie sich Schwanger-
schaftsereignisse auf Babys aus-
wirken oder ob Diabetes-Medika-
mente unter bestimmten Umstéan-
den Krebs verursachen konnen®,
sagte Michaela Fritz, Vizerektorin
fiir Forschung der Meduni Wien.

Auch Soziologen, Wirtschafts-
und Politikforscher hitten ohne
die Lockerung ihre Not. Ohne
Freigabe von Daten der Osterrei-
cherinnen und Osterreicher fiir
die Forschung koénnten der Ar-
beitsmarkt nicht analysiert, Lohn-
gefdlle nicht verglichen, politische
MaBnahmen nicht evaluiert und
Fordersysteme nicht auf Effizienz
gepriift werden, betonte die anwe-
senden Experten. Vor allem Regis-
terdaten stehen im Fokus der Dis-
kussion. ,Der Deutsche Bundes-
tag etwa gibt seine Registerdaten
proaktiv an die Forschung weiter.
Wenn wir das nicht auch tun, ha-
ben europaweite Studien weniger
Daten aus Osterreich“, warnte
Martin Kocher vom Institut fiir
Hohere Studien. Miisste jede
Gruppe ihre eigenen Daten einhe-
ben, wiren die Ergebnisse weni-
ger prazise und die Forschung Si-
syphos-Arbeit, meinte er.

Gerhard Schwarz vom Wirt-
schaftsforschungsinstitut  (Wifo)
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ter den Daten stehe: ,Ob das Lie-
schen Miiller ist, ist uns wurscht.”
Wichtig sei nur die Moglichkeit,
einzelne Personen und Unterneh-
men iiber einen ldngeren Zeit-
raum beobachten zu konnen.
~Wenn man evidenzbasierte Wirt-
schaftspolitik will, muss man Evi-
denzen haben und dafiir braucht
man Daten®, sagte Schwarz.

Pseudonym statt anonym

Ob auch Patientendaten der elekt-
ronischen Gesundheitsakte Elga
fir die Forschung freigegeben
werden sollen, wollte die im Wis-
senschaftsministerium fiir For-
schung zustdndige Sektionschefin
Barbara Weitgruber nicht sagen.
Sie verwies auf den Forschungs-
ausschuss am Montag. Gesund-

heitsministerin Beate Hartinger-
Klein (FPO) hatte gefordert, den
Zugriff von Wissenschaftern auf
Elga gesetzlich zu untersagen, so
wie das auch beim Strafregister
der Fall sein soll.

Bisher ist die Forschung oft auf
zusammenfasste Daten der Statis-
tik Austria angewiesen. Der For-
derung von Patientenanwalt Ge-
rald Bachinger, auch Gesundheits-
daten aus dem Elga-System nur
anonymisiert oder zusammenge-
fasst ~ weiterzugeben,  kann
Schwarz wenig abgewinnen, da
sie dadurch an Informationsge-
halt beziiglich der Methodik ver-
lieren wiirden. ,Fiir viele For-
schungszwecke wird das nicht
reichen”, sagte der Initiator der
LPlattform Registerforschung®. Er
kann sich Pseudonyme oder al-
phanumerisch verschliisselte Per-
sonenkennzeichen vorstellen.

Méoglich sein soll der verein-
fachte wissenschaftliche Zugriff
auf staatliche Datenbanken ab
2019. Allerdings miisste jedes
»Register” erst durch eine Verord-
nung des Wissenschaftsministeri-
ums freigegeben werden, betonte
Weitgruber. Derzeit ist fiir solche
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Abfragen eine Genehmigung der
Datenschutzbehorde nétig: Diese
Priifung soll nun entfallen.
Wissenschaft und Forschung
sind ergebnisoffene Prozesse, in
denen neue Erkenntnisse im
Dienste der Menschheit gewon-
nen werden. Laut FOG diirfen die
Daten einzig zu diesem Zweck
verwendet werden. Ab 2019 sol-
len Wissenschafter und For-
schungsunternehmen im In- und
Ausland auf staatliche Datenban-
ken zugreifen und die dort gespei-
cherten Informationen auswerten
diirfen. Die Akademie der Wissen-
schaften betrachtet die Offnungs-
klausel als ,wichtige MaBnahme".
Der Komplexititsforscher Stefan
Thurner, ,Wissenschafter des Jah-
res 2017¢, sieht die Novelle als
Jgutes, durchdachtés Gesetz, das
einen unregulierten Zugang zu
personenbezogenen Daten und
Wildwuchs eben nicht zuldsst”. B
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