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Re-Identifizierung und Pseudo-/Anonymisierbarkeit

Bestimmte Daten sind pseudonymisierbar, aber es gibt ein Restrisiko der
Re-Identifizierung. Dies sei am Beispiel des sog. genetischen Fingerab-
drucks erlautert. Durch die Einzigartigkeit besteht theoretisch die Még-
lichkeit einer Re-Identifikation durch Dritte, sollten diese eine weitere
Blutprobe der Person haben, sowie Zugang zu den Forschungsdaten. In
dem Fall kbénnte ein*e Proband*in re-identifiziert werden. Zur Einschat-
zung dieses Restrisikos ist es notwendig, zu wissen, welche SchutzmaB-
nahmen Studienleiter*innen zum Schutze der Daten ergreifen (z.B.
Trennungs- und Loschungsgebote, sichere Speicherorte, Zugriffsrechte
etc.). Proband*innen sollten dariber aufgeklart werden, damit sie flir
sich das Restrisiko einschatzen kénnen. Entsprechend ihres informatio-
nellen Selbstbestimmungsrechts kdnnen sie selbst entscheiden, welche
Restrisiken sie fir sich in Kauf nehmen méchten und welche nicht.

Umsetzung in den Proband*inneninformation:

In der Proband*inneninformation sollte auf das Risiko einer Re-
Identifizierung hingewiesen werden, sowie die SchutzmaBnahmen erlau-
tert werden. Hierzu ein Beispieltext: ,Wie bereits oben beschrieben wer-
den alle im Rahmen der Studie erhobenen Daten und Blutproben ver-
schlisselt (pseudonymisiert). Durch die Einzigartigkeit Ihres genetischen
~Fingerabdrucks" besteht jedoch rein theoretisch die Mdglichkeit der Re-
Identifikation Ihrer Daten durch Dritte, sollten diese eine weitere Blut-
probe von Ihnen erhalten und Zugang zu den von uns erhobenen Daten
haben. Wir mdchten Ihnen an dieser Stelle jedoch nochmals versichern,
dass wir alles nach dem Stand der Technik Mdgliche zum Schutz Ihrer
Privatsphéare tun und keine Weitergabe der Daten an Dritte, die nicht in
der Einwilligungserklarung aufgefihrt sind, stattfindet.®

Einwilligungserklarung:

In der Einwilligungserklarung sollte dies ebenfalls Beriicksichtigung fin-
den: ,Ich bin dartber aufgeklart worden, dass durch die Einzigartigkeit
meines genetischen ,Fingerabdrucks" prinzipiell die Mdglichkeit der Re-
Identifikation meiner Daten durch Dritte besteht.”

Mit freundlichen GriiBen,

Ihre Ethikkommission.
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