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«Massgeschneiderte Medikamente»: Chance oder Mythos?

Biobanken: Herausforderungen fir den Datenschutz

Bruno Baeriswyl, Datenschutzbeauftragter, Zirich

Elementarer Bestandteil unserer Gesellschafts-
und Rechtsordnung ist der Schutz der personli-
chen Freiheit. Die informationelle Selbstbestim-
mung ist Teil der personlichen Freiheit und bedeu-
tet, dass jede Person selber dariiber entscheiden
soll, welche Informationen und Daten Uber sie
bearbeitet werden. Die Datenschutzgesetzgebung
setzt hier die Rahmenbedingungen.

Der Einsatz neuer Technologien hat unter Res-
pektierung der Grundrechte zu erfolgen. Die ,Ei-
gendynamik” der technologischen Entwicklung
bedeutet insbesondere in der Informationsbear-
beitung eine grosse Herausforderung fur den Da-
tenschutz.

Biobanken sind Teil dieser technischen Entwick-
lung. Die Vorteile, die mit dem Aufbau von Bio-
banken erzielt werden kdnnen, stehen allseits im
Vordergrund. Die Risiken fir die informationelle
Selbstbestimmung der betroffenen Personen sind
aber nicht zu unterschatzen. Menschliche Kérper-
substanzen sind grundsétzlich nicht anonymisier-
bar, genetische Informationen wecken unter-
schiedlichste Begehrlichkeiten und enthalten ein
hohes Diskriminierungs- und Stigmatisierungspo-
tential. Die Verwendung der Daten Uber Jahre
hinweg ist kaum transparent, und mit der Ver-
knlipfung von Lebensstildaten entstehen umfas-
sende Personlichkeitsprofile.

Die zur Gewahrleistung des Datenschutzes not-
wendigen Rahmenbedingungen sind kaum kon-
kretisiert. Erfolgt die Erhebung der Informationen
auf Grund einer freien, transparenten und wider-
rufbaren Einwilligung der betroffenen Personen?
Ist der Zweck der Datenerhebung definiert und
wie wird bei einer Zweckénderung im Laufe der
Jahre die Einwilligung wieder eingeholt? Ist die
Verkniipfung mit anderen Daten transparent?
Werden individualisierte Ergebnisse der betroffe-
nen Person mitgeteilt, hat sie ein Recht auf
Nichtwissen oder sogar den Anspruch auf Wis-
sen? Warum fehlt ein spezifischer Geheimnis-
schutz fur Biobanken? Sind angemessene organi-
satorische und technische Massnahmen fur die
Sicherheit der Informationen getroffen?

Letztlich stellt sich die Frage, ob Biobanken auf
Kosten der informationellen Selbstbestimmung
errichtet werden, oder ob Biobanken auch mit den
notwendigen Kosten fiir die Sicherstellung der
informationellen Selbstbestimmung geplant wer-
den!
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