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2 HET GRONDRECHTELIJK PERSPECTIEF

21 Inleiding

Bij (regulering van het) gebruik van medische persoonsgegevens ten behoeve van
wetenschappelijke en statistische doeleinden treden steeds twee belangen op de voor-
grond. Deze belangen kunnen kernachtig worden omschreven als het belang van me-
disch-wetenschappelijk onderzoek voor de samenleving en het individuele (pri-
vacy)belang van personen wier medische gegevens worden gebruikt voor wetenschap-
pelijke of statistische doeleinden. Privacybelangen en het belang van wetenschappe-
liik onderzoek kunnen met elkaar in een spanningsveld verkeren. Binnen het
medisch-wetenschappelijk onderzoek bestaat (grote) behoefte aan informatie die op
individuele personen betrekking heeft, terwijl de persoonlijke levenssfeer van in weten-
schappelijk onderzoek betrokken personen - zeker in het licht van de huidige in-
formatietechnologie — adequate bescherming behoeft.

Dit spanningsveld zal zich veelal voordoen in horizontale relaties, dat wil zeggen in
relaties tussen in wetenschappelijk onderzoek betrokken individuen enerzijds, en
hulpverleners, (particuliere) instellingen en/of wetenschappelijk onderzoekers ander-
zijds. Er kan bij de uitvoering van wetenschappelijk onderzoek echter ook sprake zijn
van (botsende belangen in) verticale relaties: een wetenschappelijk onderzoeker richt
zich in verband met de benodigde gegevens tot de overheid, of de overheid kan zelf
‘onderzoeker’ zijn.'

Alvorens op het in de volgende hoofdstukken te behandelen reguleringsvraagstuk in
te gaan, rijst de vraag in hoeverre de zojuist omschreven belangen grondrechtelijke
bescherming genieten, en welke consequenties dat heeft voor de vormgeving van wet-
en regelgeving. Ik richt mij daarbij uitsluitend op mensenrechten zoals omschreven in
het positieve recht, hierna aan te duiden als grondrechten.”

Het belang van een zorgvuldige omgang met medische persoonsgegevens kan direct
in verband worden gebracht met het (sinds 1983 in de Nederlandse Grondwet opge-
nomen) recht op eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer (recht op privacy). Het
recht op privacy is overigens niet het enige grondrecht dat verband houdt met be-
scherming van (medische) persoonsgegevens. Zijdelings zijn bijvoorbeeld ook rele-
vant het (in internationale verdragen neergelegde) recht op leven en het non-discri-
minatiebeginsel.’ In dit hoofdstuk beperk ik mij echter tot het — in deze context —
belangrijkste grondrecht, het recht op privacy.

Bij medisch-wetenschappelijk onderzoek komen de (niet in de Nederlandse Grondwet
opgenomen) vrijheid van wetenschappelijk onderzoek of wetenschapsvrijheid en de
daarop nauw aansluitende (wel in de Grondwet verankerde) vrije meningsuiting of
informatievrijheid in beeld. Een vrije uitoefening van de medische wetenschap kan ten
slotte worden gerelateerd aan het recht op gezondheidszorg, dat in art. 22 Grondwet
is neergelegd. Dit recht heeft overigens ook betekenis in het licht van een zorgvuldige
omgang met patiéntgegevens (zie paragraaf 2.5).

Zo is bijv. de GBA een belangrijke bron van steekproefgegevens voor onderzoek en kan de over-
heid of een overheidsorgaan (in het kader van een wettelijke taak) wetenschappelijk onderzoek
verrichten.

Rechten van de mens primair bezien als zedelijke normen of rechtsbeginselen blijven hier buiten
beschouwing; Akkermans, Bax & Verhey 1999, p. 8-9.

Hondius 1997, p. 366; Kamerstukken I 1997-98, 25 892, nr. 3, p. 8 en p. 10-11.
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De opzet van dit hoofdstuk is als volgt. In paragraaf 2.2 zullen enkele thema’s met
betrekking tot mensen- en grondrechten worden aangestipt ter inleiding van de be-
schouwingen over het grondrechtelijk perspectief. Vervolgens wordt in paragraaf 2.3
tot en met 2.6 ingegaan op de betekenis van de hierboven genoemde rechten voor de
belangen die aan de orde zijn bij medisch-wetenschappelijk onderzoek. In dit kader
wordt stilgestaan bij inbedding van deze rechten in verdrags- en constitutioneel recht,
de reikwijdte en beperkingen van deze rechten en de verplichtingen die hieruit voor
de overheid (kunnen) voortvloeien.

In paragraaf 2.7 wordt ingegaan op de situatie waarin sprake is van een botsing of
collisie van grondrechten en het daaruit af te leiden referentiekader voor de wetgever.
Het hoofdstuk wordt afgesloten met een korte vooruitblik op de taak van de wetgever
met betrekking tot de regulering van medisch-wetenschappelijk onderzoek met gege-
vens.

2.2 Mensen- en grondrechten; een korte toelichting op enkele thema’s

2.2.1 Definiering

Een inhoudelijke definitie van mensen- en grondrechten is niet gemakkelijk te geven.'
In de regel wordt volstaan met een tamelijk algemene definitie. Alkema omschrijft
mensen- en grondrechten als “’fundamentele normen, die uitgaan van de waardigheid
en de onderlinge gelijkheid van de mens”.’ In formele zin kunnen grondrechten wor-
den omschreven als ““(...) in de Grondwet of in een verdrag gepositiveerde rechten
die de handelingsvrijheid van de staat begrenzen”.’ Zoals in de inleiding werd
aangegeven, worden deze gepositiveerde rechtsnormen verder aangeduid als grond-
rechten.

De Universele verklaring van de rechten van de mens van de Verenigde Naties
(UVRM; 1948) vormt het eerste internationale document op het terrein van de (be-
scherming van) mensenrechten. Vervolgens werden door deze organisatie het Inter-
nationaal Verdrag inzake burgerrechten en politieke rechten (IVBPR) en het Internati-
onaal Verdrag inzake economische, sociale en culturele rechten (IVESCR) opgesteld.’®
Op Europees niveau zijn de mensenrechten neergelegd in het in 1950 tot stand geko-
men Europees Verdrag tot bescherming van de rechten van de mens en de fundamen-
tele vrijheden (EVRM) en het in 1961 aanvaarde (in 1995 herziene) Europees Sociaal
Handvest (ESH), beide van de Raad van Europa. Vanwege de daarin opgenomen
klachtenprocedure, die bovendien resulteert in bindende uitspraken, speelt met name
het EVI}M een belangrijke rol bij het waarborgen van grondrechten op internationaal
niveau.

Verhey 1992, p. 14.

Alkema 1995, p. 8-9.

Akkermans, Bax & Verhey 1999, p. 10-11.

Anders: Alkema 1995, p. 9, die in dit (ruime) verband spreekt van ‘fundamentele rechten’.

Via deze verdragen werd getracht naast internationale erkenning ook internationale bescherming
van mensenrechten te realiseren. Deze ‘waarborgfunctie’ moet evenwel niet worden overschat;
een zwak punt is het zeer beperkte, in een afzonderlijk protocol geregelde internationale toezicht
op de naleving van in het IVBPR neergelegde rechten; De Meij 1996, p. 44-45.

Het IVBPR kent ook een klachtenprocedure, maar deze resulteert niet in bindende uitspraken.
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2.2.2 Klassieke en sociale grondrechten

Traditioneel wordt onderscheid gemaakt tussen klassieke en sociale grondrechten. Bij
deze indeling staat niet zozeer de inhoud van de rechten als wel de taak van de over-
heid (ten opzichte van de burgers die zich onder de rechtsmacht van de staat bevin-
den) centraal.

Rechten die men typeert als klassieke rechten zijn in hoofdzaak gericht op begrenzing
van de staatsmacht en worden ook wel ‘afweerrechten’ of “vrijheidsrechten’ gencemd.
Uit deze rechten vloeien primair negatieve verplichtingen voor de overheid voort; ze
hebben tot doel de persoonlijke autonomie te handhaven (of een zogenaamde ‘vrij-
heidsmarge’ te creéren”). Dit neemt niet weg dat uit deze vrijheidsrechten ook (en
zelfs in toenemende mate) zorgplichten voor de overheid zijn af te leiden. In die zin
heeft een klassiek grondrecht ook een ‘sociale’ component.

Bij sociale grondrechten staat de zorgplicht van de overheid voorop. Sociale grond-
rechten kunnen worden omschreven als normen die er primair toe strekken (via wet-
geving en andere uitvoeringsmaatregelen) genoegzame sociale, economische en cul-
turele levensomstandigheden voor mensen te waarborgen; men denke daarbij met
name aan maatschappelijke voorzieningen als arbeid, sociale zekerheid, volkshuis-
vesting, milieuzorg, maatschappelijke dienstverlening, gezondheidszorg enzovoort."
Door sommigen wordt het standpunt verdedigd dat sociale rechten in de regel een
zwakke normatieve werking hebben.” Dit zou in hoofdzaak te maken hebben met het
feit dat deze normen meestel geen directe of onmiddellijke rechtswerking (ten aanzien
van burgers) hebben. Het merendeel van de sociale grondrechten bevat een opdracht
aan de wetgever tot regeling of aan de overheid tot het uitoefenen van zorg, het
scheppen van voorwaarden of de bevordering van een wenselijk geachte situatie.” De
laatste jaren wordt met name op internationaal niveau gepoogd de normatieve wer-
king van sociale rechten te vergroten. Zo tracht men sociale rechten meer exact te
formuleren alsmede te komen tot standaarden voor de uitleg van sociale rechten en
tot aanscherping van de internationale controle op de naleving van deze rechten (bij-
voorbeeld via het Additionele Protocol van het Europees Sociaal Handvest dat voor-
ziet in een collectief klachtrecht).” Een andere wijze om de rechtswerking van sociale
rechten te versterken is deze rechten in verband te brengen met verwante klassieke
rechten.”

Heden ten dage wordt het onderscheid tussen klassieke en sociale grondrechten vaak
gerelativeerd. In één en hetzelfde recht kunnen zowel klassieke als sociale elementen
worden aangewezen. Door Eide (en ook Van Hoof) is op basis van de in het IVESCR
opgenomen rechten een typologie ontwikkeld die de verschillende, in een recht vere-
nigde verplichtingen van elkaar onderscheidt. Volgens deze typologie is sprake van
vier soorten overheidsverplichtingen: de plicht ‘to respect’ (de overheid dient zich te
onthouden van inbreuken op een recht); de plicht ‘to protect’ (de overheid dient — via

10 Burkens 1989, p. 53.

11 Idem, p.71.

12 Bijv. Burkens 1989, p. 81-82. Zie ook Kamerstukken I 1975/76, 13 873, nr. 3, p. 7-8. Voor een iets
genuanceerder standpunt zie bijv. Heringa 1989; Kummeling 1997, p. 37-43.

13 Burkens 1989, p. 77 en 81-82.

14 Alkema 1995, p. 83.

15 Idem, p. 42-43, (aldaar) verwijzing naar F. Vlemminx, Grondrechten en moderne beeldende kunst
(diss. Tilburg), Zwolle: W.E.]. Tjeenk Willink 1992. Zie ook recentere publicaties van deze auteur
zoals F. Vlemminx, Het profiel van de sociale grondrechten, Zwolle: Tjeenk Willink 1994.

16 Alkema 1995, p. 37. Voorbeelden zijn het recht op privacy en de vrijheid van meningsuiting waar-
uit ook positieve overheidsverplichtingen voortvloeien.
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wetgeving of anderszins — rechten in horizontale verhoudingen te beschermen); de
plicht ‘to ensure’ (de overheid dient het genot van een recht concreet te verzekeren);
en de plicht ‘to promote’ (‘verzekeringsplicht’ van de overheid op lange termijn).”

2.2.3 Horizontale werking

Mensen- en grondrechten zijn in onze samenleving primair gericht op de relatie tus-
sen overheid en burger. Er is veel discussie over de vraag of (en zo ja, in hoeverre)
grondrechten horizontale werking hebben, dat wil zeggen werken in rechtsverhou-
dingen tussen burgers onderling.” Zonder uitvoerig op deze discussie in te gaan,”
kan in ieder geval worden gesteld dat sprake is van een tendens grondrechten binnen
particuliere rechtsbetrekkingen betekenis toe te kennen. Daarbij wordt veelal onder-
scheid gemaakt tussen directe en indirecte werking. Bij directe werking past de rech-
ter een grondrecht rechtstreeks toe en toetst daarbij aan de beperkingsclausules; in het
geval van indirecte werking hanteert de rechter een grondrecht uitdrukkelijk als in-
spiratiebron bij de interpretatie van privaatrechtelijke begrippen. Verhey wijst nog op
een derde wijze van doorwerking van grondrechten: de rechter refereert aan grond-
rechtelijke waarden zonder dat grondrechten zelf een zichtbare rol vervullen.”
Daarnaast kan sprake zijn van horizontale werking van grondrechten via de wetgever
(de zogenaamde ‘legislatieve horizontale werking’).” Sommige bepalingen uit de
Grondwet alsmede bepalingen uit het EVRM” worden zo uitgelegd dat op de over-
heid de verantwoordelijkheid rust het desbetreffende recht in horizontale rechtsbe-
trekkingen te beschermen. Een voorbeeld is de expliciete opdracht aan de wetgever
(in art. 10, tweede en derde lid Gw) om bepaalde aspecten van het gebruik van per-
soonsgegevens tevens in horizontale relaties te regelen (zie paragraaf 2.3.5).

In het licht van maatschappelijke ontwikkelingen (horizontalisering en innovaties op
technologisch terrein) en het daarmee samenhangende belang van horizontale wer-
king van (sommige) grondrechten heeft de (staats)Commissie ‘Grondrechten in het
digitale tijdperk’ de regering geadviseerd nader te bezien in hoeverre het mogelijk en
wenselijk is aan de grondwettelijke verankering van horizontale werking van grond-
rechten verdere uitbreiding te geven.” De regering heeft daarop evenwel aangegeven
dat zij een dergelijke principiéle heroverweging ten aanzien van de werking van
grondrechten vooralsnog prematuur acht.™

Kummeling 1997, p. 39, en (aldaar) noot 18. Eide ontwikkelde deze typologie in een rapport voor
de Subcommissie ‘Voorkoming van Discriminatie en Bescherming van Minderheden’ van de Ver-
enigde Naties; zie VN Doc. E/CN.4/sub 2 1987/23. Zie ook Van Hoof 1984, p. 106 e.v..

Verhey 1992, p. 6.

De verschillende standpunten worden weergegeven in Alkema 1995, p. 22-32; zie ook Burkens
1989, p. 166 e.v.. Zie voor (0.m.) het standpunt van de grondwetgever Akkermans & Koekkoek
1992, p. 19-28. Zie i.v.m. de vraag in hoeverre de in het EVRM neergelegde rechten horizontale
werking hebben Verhey 1990.

Verhey 1992, p. 187-188.

Alkema 1995, p. 23.

Uit de Straatsburgse jurisprudentie blijkt dat ook uit hoofde van het EVRM een verplichting op
de staat kan rusten via wettelijke of andere maatregelen te voorkomen dat een grondrecht door
derden wordt geschonden; Verhey 1990, p. 37-38.

Commissie Grondrechten 2000, p. 219.

Kamerstukken I1 2000/01, 27 460, nr. 1,p. 5.
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2.2.4 Beperkingen

Grondrechten hebben geen absolute gelding.” Zij moeten in ons maatschappelijk be-
stel functioneren in onderlinge samenhang en afweging met andere waarden en be-
langen.” Dit roept de vraag op in hoeverre onder omstandigheden rechtmatige
inbreuken of beperkingen op grondrechten mogelijk zijn.” Internationaal en nationaal
geldt dat grondrechten slechts mogen worden beperkt als de clausulering bij het recht
daartoe bevoegdheid verleent. Het gaat bij de beperkingsproblematiek in hoofdzaak
om de klassieke rechten. Sociale rechten verlangen, zo werd reeds aangegeven, veelal
(duurzame) materiéle voorzieningen. De omvang van de overheidsprestaties wordt
dan primair bepaald door de hulpbronnen waarover een gemeenschap beschikt.”

Er bestaan verschillende methoden om de beperkingsbevoegdheid nader vorm te
geven, waaronder het formuleren van doelcriteria, procedure- en competentievoor-
schriften. In de in Nederland geldende grondwettelijke beperkingssystematiek ligt het
accent vooral op laatstgenoemde methode. Een beperking dient te berusten op een
wet in formele zin, waarbij in nader omschreven gevallen delegatie aan de lagere re-
gelgever mogelijk is; bij een enkel grondrecht zijn daarnaast doelcriteria opgenomen
of procedurele voorschriften. Dit heeft tot gevolg dat bij het vaststellen van beperkin-
gen in veel gevallen een zware verantwoordelijkheid rust op de wetgever in formele
zZin.

Recentelijk is door sommige auteurs gesuggereerd in de Grondwet althans voor
nieuwe (informatie) grondrechten expliciet een zogenaamde noodzakelijkheidstoets op
te nemen (een beperking dient noodzakelijk te zijn in een democratische samenle-
ving).” De regering heeft evenwel (in navolging van de Commissie ‘Grondrechten in
het digitale tijJdperk’) in eerdergenocemd kabinetsstandpunt aangegeven daarin geen
heil te zien. Het argument dat zij daartoe aanvoert is dat deze eis in principe al (mede
via doorwerking van bepalingen uit het EVRM) geldt en dat de introductie van
nieuwe elementen in de beperkingssystematiek onbedoelde repercussies zou kunnen
hebben voor de uitleg van bestaande grondrechten.”

2.2.5 Grondrechtsconflicten

Een grondrechtsconflict wordt door Burkens omschreven als een spanningsverhou-
ding die zich voordoet in situaties waarin een grondrechtsgerechtigde zich beroept op
een grondrecht tegenover een grondrechtelijke aanspraak van een andere grond-
rechtsgerechtigde (botsing van grondrechten of ‘grondrechtscollisie’) of waarin een
grondrechtsgerechtigde zich op meerdere grondrechten kan beroepen (samenloop
van grondrechten of ‘grondrechtsconcurrentie’). In de tweede situatie kan een span-
ningsveld ontstaan tussen grondrechten indien deze rechten aan verschillende beper-

25 Grondrechten, aldus Akkermans, Bax en Verhey, “(...) functioneren in een maatschappelijk bestel
waarin ook andere, soms zwaarwegende waarden en belangen een rol spelen. Het is dan ook be-
grijpelijk dat grondrechten met hun vaak uitgestrekte toepassingsgebied in onze rechtsorde niet
altijd onbeperkt en bij voorrang kunnen gelden, omdat dan zulke andere waarden of belangen in
het gedrang kunnen komen’’; Akkermans, Bax & Verhey 1999, p. 139.

Dit is ook de opvatting van de regering; Kamerstukken II 1975/76, 13 872, nr. 3, p. 10 en p. 16.
Akkermans, Bax & Verhey 1999, p. 5.

Alkema 1995, p. 48.

Idem, p. 49.

Zie bijv. Dommering 2000, p. 179-180.

Kamerstukken II 2000/01, 27 460, nr. 1, p. 6.
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kingsregimes zijn onderworpen.” Grondrechtsconcurrentie zal zich vaak voordoen
wanneer de in de Grondwet opgenomen rechten mede in internationale verdragen
zijn gewaarborgd (de verhoudiné tussen nationaal recht en internationale verdragen
is in die verdragen zelf geregeld).

De problematiek rond botsing van grondrechten is in de literatuur uitvoerig bespro-
ken.” Men gaat er in het algemeen van uit dat er geen principiéle rangorde tussen
(klassieke) grondrechten bestaat; pogingen tot hiérarchisering van grondrechten heb-
ben tot op heden weinig steun gekregen.”

Voor de verhouding tussen klassieke en sociale rechten ligt dit — althans binnen Ne-
derland - mogelijk iets genuanceerder. Door de regering werd tijdens de grondwets-
herziening van 1983 gesteld dat bij het beleid inzake sociale rechten de klassieke
rechten (en de daarin opgenomen clausuleringen) in acht moeten worden genomen.”
Hieruit zou men kunnen concluderen dat de klassieke rechten voorrang genieten bin-
nen de Nederlandse rechtsorde.” Daartegenover staat dat het onderscheid tussen
klassieke en sociale grondrechten geleidelijk aan vervaagt.

2.2.6 Toepassing van mensenrechten binnen de Nederlandse rechtsorde

In de Nederlandse rechtspraktijk zijn grond- en mensenrechten naast elkaar, aanvul-
lend van toepassing. Dit heeft in de eerste plaats te maken met het feit dat het interna-
tionale recht direct kan werken binnen de eigen rechtssfeer. De grondslag hiervan
vindt men in (de artikelen 93 en 94 van) de Grondwet. Hieruit vloeit voort dat bepa-
lingen van verdragen en besluiten van volkenrechtelijke organisaties, die naar inhoud
een ieder kunnen verbinden, verbindende kracht hebben nadat zij zijn bekendge-
maakt (art. 93 Gw). Deze (een ieder verbindende) bepalingen genieten voorrang bin-
nen de Nederlandse rechtsorde: democratisch tot stand gekomen wettelijke voor-
schriften (uit formele wetgeving, lagere regelgeving en de Grondwet) die met deze
bepalingen onverenigbaar zijn, vinden geen toepassing (art. 94 Gw). Of een uit inter-
nationale verdragen of besluiten van volkenrechtelijke organisaties afkomstige bepa-
ling feitelijk directe werking kan hebben, is overigens afhankelijk van de vraag of
deze zonder nadere overheidsmaatregelen kan worden toegepast. Bij vrijheidsrechten
blijkt dit meestal het geval te zijn, doch het oordeel hierover ligt uiteindelijk bij de
rechter.

In de tweede plaats is van belang het feit dat de rechter niet mag treden in de beoor-
deling van de grondwettigheid van wetten in formele zin (art. 120 Gw). Beperkingen
op grondrechten in formele wetgeving kunnen door de nationale rechter alleen wor-
den getoetst aan internationale verdragsbepalingen. De Commissie ‘Grondrechten in

32 Burkens 1989, p. 139.

33 De mensenrechtenverdragen bieden minimumnormen: zij strekken niet tot beperking van in de
nationale grondwet of constitutie neergelegde rechtsnormen. Zie art. 60 EVRM en art. 5
IVBPR/IVESCR.

34 Zie bijv. Van Baarda 1992; Burkens 1989, p. 139 e.v.; Alkema 1995, p. 51 e.v..

35 Zie hierover o.a. de zaak Valkenhorst, Hoge Raad 15 april 1994, NJCM-Bulletin 1994, p. 652 ev.,
m.nt. L.E.M. Verhey.

36 Kamerstukken 11 1975/76,13 873, nr. 3, p. 6.

37 Alkema 1995, p. 123-124 en Heringa 1989, p. 128. Vgl. de in internationale verdragen neergelegde
rechten waarvan wordt aangenomen dat deze gelijkwaardig zijn; Alkema 1995, p. 68-69 en 123-
124. Zie ook slotverklaring van de wereldconferentie over mensenrechten (Wenen 1993): “All
human rights are universal, indivisible and interdependent and interrelated”; NJCM-Bulletin
1993,p. 716 ev..
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het digitale tijdperk” heeft in de grootst mogelijke meerderheid geadviseerd het toet-
singsverbod op te heffen ten aanzien van grondrechten die naar hun aard directe
werking hebben, te meer nu techniekonafhankelijke formulering van grondrechten de
behoefte aan rechterlijke toetsing alleen maar doet toenemen.” De regering lijkt niet
afwijzend te staan tegenover opheffing van constitutionele toetsing door de rechter,
maar acht het vraagstuk dermate gecompliceerd en zodanig fundamenteel van aard
dat het in een nota aan beide Kamers der Staten-Generaal als zelfstandig onderwerp
aan de orde zal worden gesteld. Een belangrijk punt betreft dan hoe die toetsing kan
worden vormgegeven.”

2.3 Het recht op privacy

Bij wetenschappeh]k gebruik van (medische) persoonsgegevens hebben individuele
personen er belang bij dat met hun gegevens zorgvuldig wordt omgegaan. Daarmee
is de relevantie van het recht op privacy - in Nederlandse documenten veelal aange-
duid als het recht op ‘eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer’ — globaal aange-
geven.

2.3.1 Algemeen

Is het privacyconcept vanuit filosofisch oogpunt waarschijnlijk veel ouder, de juridi-
sche beschouwingen hierover zijn van betrekkelijk recente datum. Het recht op priva-
cy werd voor het eerst in 1890 beschreven door de Amerikanen Warren en Brandeis."
Terwijl toentertijd het recht op privacy uitsluitend vanuit de optiek van toenemende
publiciteit over privé-aangelegenheden van bekende persoonlijkheden werd
bestudeerd (‘the right to be let alone’, ofwel relationele privacy), wordt het thans — me-
de vanwege technologische ontwikkelingen, zoals geautomatiseerde gegevensverwer-
king — gezien als een recht dat op een ruim rechtsgoed betrekking heeft, en waarin
naast passieve (vooral) ook actieve elementen kunnen worden onderscheiden. Hierbij
kan bijvoorbeeld worden gewezen op het door Westin omschreven recht om zelf te
bepalen wanneer, op welke wijze en tot op welke hoogte iemands S persoonsgegevens
mogen worden doorgegeven aan anderen (informationele privacy).” Het moderne pr1-
vacybegrip kan worden omschreven als een recht dat is gericht op persoonlijke vrij-
heid en zelfontplooiing van individuen.” Het vormt niet zozeer een absoluut, onver-
vreemdbaar en onschendbaar recht op bepaalde ‘persoonlijkheidsattributen’, doch
wijst veel eerder in de richting van een recht op zelfbeschikking van individuen.*

Commissie Grondrechten 2000, p. 49-50.

Kamerstukken I1 2000/01, 27 460, nr. 1, p- 45-46.

Ook privacybelangen van een groep individuen kunnen bij wetenschappelijk onderzoek met
gegevens in het geding zijn (zie hoofdstuk 5, paragraaf 5.4.1). Deze dimensie van privacy (ook
wel ‘groepsprivacy’ genoemd) blijft in deze paragraaf buiten beschouwing omdat de hier te be-
handelen verdrags- en grondwettelijke bepalingen primair betekenis hebben (gekregen) voor in-
dividuele natuurlijke personen; zie Finaly 1998. Vgl. Kortmann 1987, p. 94 die het niet uitgesloten
acht dat art. 10 Gw ook bescherming biedt aan rechtspersonen.

Warren & Brandeis 1890.

Westin 1967, p. 7.

Overkleeft-Verburg 1995, p. 24.

“Zo'n aan de vrijheid gekoppeld privacybegrip kan de dynamische, evolutieve en conflictuele
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2.3.2 Inbedding in internationaal verdrags- en constitutioneel recht

In internationale context is het recht op privacy neergelegd in art. 12 van de Univer-
sele verklaring van de rechten van de mens en in art. 8 EVRM, dat nauw aansluit op
art. 122 UVRM.

Art. 8 EVRM luidt als volgt:

1. Een ieder heeft recht op respect voor zijn privéleven, zijn familie- en gezinsleven, zijn wo-
ning en zijn correspondentie.

2. Geen inmenging van enig openbaar gezag is toegestaan in de uitoefening van dit recht, dan
voor zover bij de wet is voorzien en in een democratische samenleving noodzakelijk is in het
belang van (...) de bescherming van de gezondheid of de goede zeden of voor de bescher-
ming van de rechten en vrijheden van anderen.

Daarnaast is dit recht opgenomen in art. 17 IVBPR:

1. Niemand mag worden onderworpen aan willekeurige of onwettige inmenging in zijn privé
leven, zijn gezinsleven, zijn huis en zijn briefwisseling, noch aan onwettige aantasting van
zijn eer en goede naam.

2. Een ieder heeft recht op bescherming door de wet tegen zodanige inmenging of aantasting.

In nationale context heeft het recht op privacy sinds 1983 een grondwettelijke status.”
Vanwege de fundamentele betekenis van dit recht is het als een direct werkend recht
in art. 10 Gw opgenomen:

1. Ieder heeft, behoudens bij of krachtens de wet te stellen beperkingen, recht op eerbiediging
van zijn persoonlijke levenssfeer.

2. De wet stelt regels ter bescherming van de persoonlijke levenssfeer in verband met het
vastleggen en verstrekken van persoonsgegevens.

3. De wet stelt regels inzake de aanspraken van personen op kennisneming van over hen
vastgelegde gegevens en van het gebruik dat daarvan wordt gemaakt, alsmede op verbete-
ring van zodanige gegevens.

2.3.3 Reikwijdte

Het recht op privacy wordt doorgaans in algemene termen omschreven.” Het wordt
in art. 8 EVRM omschreven als het recht van ieder individu op “’respect voor zijn pri-
véleven, zijn familie- of gezinsleven, zijn woning en zijn correspondentie”. Het be-
langrijkste inhoudelijke verschil tussen art. 8 EVRM en art. 12 Universele Verklaring/
art. 17 IVBPR is dat het belang van eer en goede naam in eerstgenoemde verdragsbe-
paling niet expliciet wordt beschermd.”

componenten van het maatschappelijk leven accurater bevatten”” aldus Gutwirth 1993, p. 1418 en
1416.

Eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer, zo stelde de grondwetgever midden jaren zeventig,
wordt “(...) in onze samenleving thans terecht beschouwd als een essentiéle voorwaarde voor een
menswaardig bestaan en als een van de grondslagen van onze rechtsorde”; Kamerstukken II
1975/76, 13 872, nrs. 1-5, p. 39.

Hierdoor wordt ruimte gelaten voor nadere invulling van dit recht, bijv. in het licht van techni-
sche en maatschappelijke ontwikkelingen; Callens 1995a, p. 393. Zie ook de zaak Niemitz waarin
wordt gesteld dat het orunogelijk is een sluitende definitie van ‘privéleven’ te geven. EHRM 16
december 1992, NJ 1993, 400.

Verhey 1992, p. 203.
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In de context van deze studie rijst de vraag of ook het gebruik (‘processing’) van (me-
dische) persoonsgegevens onder de reikwijdte van het recht op bescherming van het
privéleven valt. De kern van het recht op privacy zoals neergelegd in art. 8 EVRM is
in een resolutie van de Raadgevende Vergadering van de Raad van Europa omschre-
ven als “the right to live one’s own life with a minimum of interference”. Nader ge-
concretiseerd zou deze kern omvatten “private, family and home life, physical and
moral integrity, honour and reputation, avoidance of being placed in a false light,
non-revelation of irrelevant and embarrassing facts, unauthorised publication of pri-
vate photographs, protection from disclosure of information given or received by the
individual confidentially’”* Hieruit is af te leiden dat ook informationele privacy of
althans aspecten daarvan als een beschermwaardig element van het begrip privéleven
worden beschouwd. Deze conclusie vindt tevens steun in (recente) jurisprudentie van
het Europees Hof voor de rechten van de mens.” Zo heeft het Europese Hof onder
meer uitgemaakt dat verzameling, doorgn‘te en toegang tot in een politieregister op-
genomen persoonsgegevens (Leander-zaak)” of persoonsgegevens over een verblijf in
een kindertehuis of pleeggezin (Gaskin-zaak)” binnen het bereik van het door art. 8
EVRM beschermde recht op ‘private and family life” vallen. Praktisch tien jaar later, in
de zaak Z t. Finland, werd door het Hof de omgang met (medische) persoonsgegevens
expliciet onder de werkingssfeer van art. 8 EVRM gebracht: “the protection of per-
sonal data, not least medical data, is of fundamental importance to a person’s enjoy-
ment of his or her right to respect for private and famlly life as guaranteed by Article
8 of the Convention”.” Deze uit het recht op privacy voortvloeiende aanspraken
vervallen niet (of niet volledig) met het vrijwillige karakter van een gegevensverwer-
king. Dit tegen de achtergrond van de zich sterk ontwikkelende informatietechnologie
waardoor het gebruik van persoonsgegevens voor de betrokkene (steeds) moeilijk(er)
controleerbaar en voorzienbaar is.”
Met betrekking tot het recht op privacy zoals neergelegd in art. 17 IVBPR kunnen
gelijksoortige conclusies worden getrokken. Uit een zogenaamd ‘general comment’™
van het VN-Comité voor de Rechten van de Mens blijkt dat het verzamelen en op-
slaan van persoonsgegevens in computers en databanken of langs andere weg tot het
domein van het privéleven kunnen worden gerekend.” Zie ten slotte ook art. 8 Hand-
vest van de grondrechten van de Europese Unie waarin is bepaald dat eenieder recht
heeft op bescherming van hem betreffende persoonsgegevens.
Ook uit de nationale jurisprudentie inzake art. 8 EVRM (en art. 17 IVBPR) kan worden
afgeleid dat de rechter bescherming van persoonsgegevens als een beschermwaardig

48 Resolutie 428 (1970) van de Raad van Europa (geciteerd in: Van Dijk & Van Hoof 1998, p. 489).

49 Verhey 1992, p. 201; Verhey 1997, p. 242; Gutwirth 1993, p. 1413.

50 EHRM 26 maart 1987, NJCM-Bulletin 1988, p. 148 e.v., m.nt. Th. Bellekom

51 EHRM 7 juli 1989, NJCM-Bulletin 1989, p. 206 e.v., m.nt. L.E.M Verhey. In deze zaak is door het
Hof erkend dat art. 8 ziet op belangen van individuen die essentieel zijn voor iemands psychoso-
ciaal welbevinden of begrip van de eigen identiteit.

52 EHRM 25 februari 1997, NJB 1997, p. 1722-1724; NJCM-Bulletin 1997, p. 712 e.v., m.nt. A.C. Hen-
driks; zie ook MS t. Zweden, EHRM 27 augustus 1997, NJCM-Bulletin 1998, p. 164 e.v., m.nt. A.C.
Hendriks.

53 Van Dijk & Van Hoof 1998, p. 494.

54 Hierin geeft het Mensenrechtencomité van de Verenigde Naties een algemene uitleg van een
bepaling uit het IVBPR. Een ‘general comment’ is niet bindend, maar vormt wel een gezagheb-
bend internationaal document.

55 General Comment 16/32 (23 maart 1988), par. 1.

33




Hoofdstuk 2

belang beschouwt Dat laatste geldt mede wanneer sprake is van horizontale
rechtsbetrekkingen.”

De nationale rechter heeft voorts bepaald dat verstrekking van patiéntengegevens aan
derden in beginsel een inbreuk op art. 8 EVRM oplevert.” Een algemeen recht op
verniegging van medische gegevens werd door de nationale rechter echter niet aan-
vaard.

Het in onze Grondwet neergelegde recht op grivacy heeft overeenkomstig de interna-
tionale bepalingen een ruime strekking.” Het laat zich, blijkens de bij de
grondwetsherziening van 1983 gegeven opsomming van elementen (de woning; be-
paalde vormen van communicatie, zoals het telefoongesprek en de briefwisseling; het
buiten de woning gevoerde vertrouwelijke gesprek; de fysieke en geestelijke integri-
teit en dergelijke”) die in elk geval tot de persoonlijke levenssfeer moeten worden
gerekend, niet ruimtelijk afgrenzen.” Ook het vastleggen van gegevens valt — afhanke-
lijk van de aard van de gegevens en het gebruik dat ervan wordt gemaakt - onder het
recht op eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer.” Dit laatste blijkt overigens ook
uit het tweede en derde lid van art. 10 Gw welke de overheid gelasten regels te stellen
ter bescherming van de informationele privacy.

Deze ruime interpretatie van de reikwijdte van het recht op privacy in het kader van
de verwerking van persoonsgegevens is recent in de Nederlandse literatuur bekriti-
seerd. Blok concludeert in zijn dissertatie inzake het recht op privacy (2002) dat het
‘opblazen’ van het privacyconcept leidt tot inflatie van de persoonlijke levenssfeer in
het recht en tot devaluatie van privacybescherming (het beschermingsniveau neemt af
met de uitbreiding van de reikwijdte van het recht).” Ik zou hierbij willen aantekenen
dat de nationale (privacy)wetgever in de memorie van toelichting op de WBP uit-

drukkelijk heeft aangegeven dat niet iedere verwerking van persoonsgegevens een
inbreuk op de persoonlijke levenssfeer vormt (alleen bij verwerking van gevoelige ge-
gevens kan — vanwege de aard van dit soort gegevens — in principe van een inbreuk
op het grondrecht worden uitgegaan).” Het komt mij derhalve voor dat het
toepassingsbereik van het recht op privacy althans door de wetgever niet zonder meer
wordt opgerekt tot iedere verwerking van persoonsgegevens.

Verhey 1992, p. 246-263 en p. 266-289 en p. 303.

Belangrijke uitspraak in dit verband is de Edamse bijstandszaak, HR 9 januari 1987, NJ 1987, 451.
HR 6 maart 1987, NJ 1987, 1016; TvGR 1989/20.

Rb. Utrecht 10 januari 1990, TvGR 1990/64. Ook in de WGBO werd een dergelijk recht niet
opgenomen.

De reikwijdte is sinds inwerkingtreding van art. 10 Gw (1983) niet echt uitgekristalliseerd en
daarmee nog steeds tamelijk onbestemd; Nieuwenhuis 2003, p. 246. Anders: Blok 2002 resp. zijn
conclusies op p. 319.

Een aantal van deze deelaspecten heeft in de Grondwet een eigen regeling gekregen, zoals de
onaantastbaarheid van het menselijk lichaam (art. 11), de onschendbaarheid van de woning (art.
12) en het briefgeheim resp. telefoon- en telegraafgeheim (art. 13).

Kamerstukken 11 1975/76, 13 872, nr. 1-5, p. 40 e.v.. Dit betekent dat het recht op privacy zich ook
uitstrekt tot hetgeen zich niet rondom de woning afspeelt (maar bijv. op de werkvloer); dit is later
in de rechtspraak ook bevestigd; zie (0.a.) HR 9 januari 1987, Computerrecht 1987, 110-115, m.nt.
E.]. Dommering (Edamse bijstandszaak).

Kamerstukken 111975/76, 13 872, nr. 1-5, p. 41.

Blok 2002.

Kamerstukken 111997/98, 25892, nr. 3,p. 7.
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2.3.4 Beperkingen

Voor het recht op privacy geldt — net als voor (de meeste) andere grondrechten (zie
paragraaf 2.2.4) — dat het niet absoluut is, maar moet worden afgewogen tegen andere
waarden en belangen. Onder bepaalde omstandigheden kan beperking van het recht
op privacy gerechtvaardigd zijn.

Inbreuken op het in art. 8 EVRM neergelegde recht op privéleven zijn uitsluitend ge-
oorloofd onder de voorwaarde dat deze zijn voorzien bij de wet (‘by law’)* en
noodzakelijk zijn in een democratische samenleving met het oog op het algemeen
belang — waaronder de bescherming van de gezondheid - of de rechten en vrijheden
van anderen. Het is vaste jurisprudentie van het Europese Hof dat kwaliteitseisen aan
zo'n nationale regeling worden gesteld. Zo dient de regeling voldoende toeganke-
lijk /kenbaar en nauwkeurig te zijn opdat de burger er zijn gedrag op kan afstemmen,
alsmede de nodige waarborgen te omvatten tegen misbruik. Het is eveneens vaste
jurisprudentie van het Hof dat de beperkingsgronden strikt worden uitgelegd: de
inbreuk moet worden gerechtvaardigd door een ‘pressing social need’, en er moet
sprake zijn van proportionaliteit en subsidiariteit, dat wil zeggen de beperking dient
in een evenredige verhouding te staan tot het nagestreefde doel en de redenen moeten
relevant en toereikend zijn in het licht van (onder andere) de zojuist genoemde doel-
criteria. De staten behouden in dit kader een beoordelingsruimte, door het Hof ook
wel aangeduid als ‘margin of appreciation’. Zie verder paragraaf 2.7.

Art. 17 IVBPR stelt minder voorwaarden aan beperking van het recht op privacy; het
bepaalt slechts dat een beperking niet ‘unlawful” of ‘arbitrary’ mag zijn. Vanwege het
ontbreken van duidelijke beperkingsvoorwaarden heeft art. 17 IVBPR in de Neder-
landse rechtspraktijk naast art. 8 EVRM geen zelfstandige rol gespeeld.”

Art. 10 Gw verlangt voor iedere beperking een grondslag in formele wetgeving, met
de mogelijkheid van delegatie. Verdere doelcriteria of beleidsdoeleinden ten behoeve
waarvan het recht op privacy mag worden beperkt, ontbreken. Volgens de memorie
van toelichting is bewust gekozen voor een ruime beperkingsmogelijkheid, omdat
“het recht op eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer op zo uiteenlopende ge-
bieden aan de orde kan komen (...), dat de grondwettelijke beperkingsbevoegdheid
zodanig moet zijn geformuleerd, dat op het zo gevarieerde terrein van de privacybe-
scherming adequate beperkingsmogelijkheden beschikbaar zijn”.* Mogelijkheden tot
beperking zijn er ook in relatie tot informationele privacybescherming. De wetgever
heeft in ieder geval als uitgangspunt gekozen dat het recht op bescherming van de
persoonlijke levenssfeer van betrokkenen onder omstandigheden tegen andere belan-
gen moet worden afgewogen.”

2.3.5 Verplichtingen voor de overheid

Uit het recht op privacy vloeit eerst en vooral een onthoudingsplicht voor de overheid
voort (‘klassieke w.alarborgfunctie’):70 de overheid dient zich te onthouden van inmen-

66 Uit de Straatsburgse jurisprudentie kan worden afgeleid dat het hier niet noodzakelijkerwijs om
een wettelijke regeling hoeft te gaan. Zie verder paragraaf 2.7.

67 Commissie Grondrechten 2000, p. 120.

68 Kamerstukken I11975/76, 13 872, nrs. 1-5, p. 41.

69 Kamerstukken 11 1997/98, 25 892, nr. 3, p. 9.

70 Bijv. EHRM 26 maart 1985, NJ 1985, 525, m.nt. E.A. Alkema (X en Y ¢. Nederland).
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ging in het privéleven van burgers, tenzij algemene belangen of rechten en vrijheden
van anderen een ingrijpen legitimeren. In dat laatste geval dient, zoals in de vorige
paragraaf aangegeven, aan een aantal (hoofdzakelijk uit het EVRM af te leiden) voor-
waarden te worden voldaan.

Het recht op privacy heeft zich gaandeweg ontwikkeld tot een recht waaruit naast
‘negatieve verplichtingen’ ook ‘positieve verplichtingen’ voor de overheid voort-
vloeien. Dit volgt om te beginnen uit de jurisprudentie van het Europese Hof voor de
Rechten van de Mens. In relatie tot art. 8 EVRM heeft het Hof uitgemaakt dat uit deze
bepaling ook een plicht tot actief overheidsoptreden voortvloeit voor zover dat nodig
is om het privé- en gezinsleven van burgers effectief te beschermen;” dit geldt mede
voor verhoudingen tussen burgers onderling.” Wel wordt de staten daarbij doorgaans
een beoordelingsvrijheid gelaten: de staat is binnen zekere grenzen vrij te beslissen
hoe zij aan de op haar rustende positieve verplichtingen gevolg geeft. Zo heeft zij een
ruime beoordelingsvrijheid ten aanzien van de inhoud” van de te treffen maatregelen
en de wijze van regulering (wetgeving of lagere regelgeving).” De uit art. 8 EVRM
voortvloeiende verplichtingen dienen overigens niet alleen in materiéle normstelling
tot uitdrukking te komen, maar ook in procedurele voorzieningen.”

In het op 28 januari binnen de Raad van Europa tot stand gekomen ‘Verdrag van
Straatsburg’ (Verdrag nr. 108 inzake de bescherming van personen in verband met de
geautomatiseerde verwerking van gegevens; zie hoofdstuk 3, paragraaf 3.3.2) is na-
dere invulling gegeven aan art. 8 EVRM voor wat betreft de daaruit voortvloeiende
verplichtingen inzake de bescherming van de informationele privacy.” Doelstelling
van het Verdrag is overigens niet alleen individuele personen bij elektronische ver-
werking van hun gegevens te beschermen, maar ook een vrij gegevensverkeer binnen
het grondgebied van de toetredende Staten te verzekeren. Hiertoe is een aantal basisbe-
ginselen met betrekking tot geautomatiseerde verwerking van persoonsgegevens
(voor zowel de publieke als de private sector) geformuleerd welke door de verdrags-
luitende staten in het nationale recht moeten zijn (of worden) opgenomen.

Uit art. 17 IVBPR volgt (zelfs) onmiddellijk dat de overheid ter bescherming van het
recht op privacy gehouden is zich actief op te stellen. Immers, het tweede lid van art.
17 bepaalt dat “een ieder recht heeft op bescherming door de wet”. Uit een ‘general
comment’ ten aanzien van deze bepaling blijkt dat het hier mede gaat om (wettelijke)
maatregelen tegen aantasting van het recht op privacy in horizontale verhoudingen.”
Ook art. 10 Gw omvat (naast een onthoudingsnorm jegens de overheid in het eerste
lid) een expliciete opdracht aan de wetgever (in het tweede en derde lid) om regels
vast te stellen op het terrein van de (informationele) privacy. De wetgever dient op te

71 Voor het eerst in de zaak Marckx: EHRM 13 juni 1979, NJ 1980, 462. Zie bijv. ook de zaak Guerra
e.a. t. Italié, EHRM 19 februari 1998, Mediaforum 1998, p. 120 e.v..

72 EHRM 26 maart 1985, NJ 1985, 525, m:nt. E.A. Alkema (X en Y t. Nederland), EHRM 13 februari
2003, NJB 2003, p. 930, nr. 19 (Odiévre tegen Frankrijk).

73 De beoordelingsruimte t.a.v. de inhoud van een maatregel lijkt o.m. te worden beinvloed door de
mate van overeenstemming in de Europese rechtspraktijk op desbetreffend terrein en de mate
waarin nationale autoriteiten met botsende rechten worden geconfronteerd; Lawson 1995, p. 572.
Het Europese Hof beperkt zich dan tot een ‘fair-balance’-toets: nagegaan wordt of een redelijk
evenwicht is gevonden tussen het algemeen belang en het belang van de individu; idem, p. 566-
567.

Verhey 1992, p. 223-224. Aldaar verwijzing naar de zaak Gaskin, EHRM 7 juli 1989, Nj 1991, 659;
NJCM-Bulletin 1989, p. 206 e.v., m.nt. LF.M. Verhey.

Zie ook Overkleeft-Verburg 1995, p. 22. Zie ook de zaak Z t. Finland (EHRM 25 februari 1997, NJB
1997, p. 1722-1724) waarin het Hof uitdrukkelijk naar deze bepalingen verwijst.

General Comment 16/32 (23 maart 1988), par. 9 en 10.
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treden in verband met het vastleggen en verstrekken van persoonsgegevens (tweede
lid), in het bijzonder ten aanzien van de aanspraken van personen op kennisneming
van over hen vastgelegde gegevens en van het gebruik dat daarvan wordt gemaakt,
alsmede op verbetering van zodanige gegevens (derde lid). Deze regelingsopdracht
geldt voor overheids- en particuliere registraties.” De bepalingen behelzen niet meer
dan een (globale) ‘instructienorm’ aan de wetgever, hetgeen betekent dat de overheid
een aanzienlijke beleidsvrijheid heeft.”

Overigens nopen de technische ontwikkelingen op het terrein van gegevensverwer-
king op termijn tot bijstelling van de in art. 10, tweede en derde lid Gw neergelegde
regelingsopdracht. De Commissie ‘Grondrechten in het digitale tijdperk’ heeft in zijn
rapport voorgesteld de (in het tweede lid neergelegde) begrippen ‘vastleggen’ en ‘ver-
strekken’ te vervangen door het ruimere begrip ‘verwerken’ van persoonsgegevens.
Voorts zullen de aanspraken uit het derde lid moeten worden aangevuld met een
aanspraak op kennisneming van de doeleinden van een verwerking en de herkomst
van de verwerkte gegevens, met een aanspraak op verwijdering van persoonsgege-
vens en met een aanspraak op verzet tegen een gegevensverwerking.” Het kabinet
heeft in het in oktober 2000 uitgebrachte regeringsstandpunt aangegeven zich te kun-
nen vinden in de voorstellen van de Commissie.”

2.4 De wetenschapsvrijheid

Het belang van het kunnen verwerken van (medische) gegevens voor wetenschappe-
lijk onderzoek en statistiek kan in verband worden gebracht met de vrijheid van we-
tenschappelijk onderzoek en de — hierop nauw aansluitende - vrije meningsuiting. Dit
roept de vraag op wat de (zelfstandige) betekenis is van deze vrijheden in relatie tot
(een onbelemmerde) verzameling en verdere verwerking van (medische) gegevens
voor wetenschappelijk onderzoek.

2.41 Algemeen

De vrijheid van wetenschappelijk onderzoek (ook wel ‘wetenschapsvrijheid” ge-
noemd) dient technische en wetenschappelijke vooruitgang binnen de samenleving.
Dat laatste vormt ontegenzeggelijk een groot maatschappelijk belang. Zou van weten-
schappelijke ontwikkelingen geen sprake zijn (geweest), dan zou het huidige leefni-
veau van onze samenleving nooit zijn bereikt.

De wetenschapsvrijheid wordt beschouwd als een grondrecht, waarbij niet alleen de
overheid zelf, maar ook de beoefenaars van de wetenschap en de samenleving als
geheel verantwoordelijkheid dragen.” Zoontjes heeft het in zijn dissertatie, welke
geheel is gewijd aan dit grondrecht, over een ‘gedeelde verantwoordelijkheid’, dat wil
zeggen een verantwoordelijkheid die niet uitsluitend en volledig rust bij de individu-

Zie ook de reikwijdte van de vroegere WPR en de huidige WBP.

Zo behoort bijv. ook autonome regelgeving door lagere overheidsorganen tot de mogelijkheden
tenzij een gegevensverwerking een inbreuk vormt op art. 10, eerste lid Gw. Dan dient er een for-
meel wettelijke grondslag voor de beperking aanwezig te zijn; Commissie Grondrechten 2000, p.
117-118.

Commissie Grondrechten 2000, p. 131-132.

Kamerstukken 11 2000/01, 27 460, nr. 1, p. 19.

Zoontjes, p. 13.
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ele wetenschapsbeoefenaar of de overheid, maar bij alle betrokkenen.” Hieruit vloeit
volgens de auteur voort dat vrije wetenschap moet worden beschouwd in de context
van het materiéle vrijheidsbegrip.* Binnen deze context is de wetenschap niet vrij
wanneer haar voortgang en verwezenlijking worden geremd. In dat kader spelen
diverse factoren een rol, waaronder juridische verboden, maar ook feitelijke factoren —
waaronder sociale, financiéle, psychologische, en dergelijke.”

2.4.2 Inbedding in internationaal verdrags- en constitutioneel recht

De vrijheid van wetenschappelijk onderzoek (in algemene zin, dus niet beperkt tot
een bepaalde sector van de samenleving) kan worden geclassificeerd als een cultureel
recht. Het is in de eerste plaats opgenomen in art. 15 (derde lid) IVESCR:

1 De staten die partij zijn bij dit Verdrag erkennen het recht van een ieder:
a deel te nemen aan het culturele leven;
b devoordelen te genieten van de wetenschappelijke vooruitgang en de toepassing
daarvan;
de voordelen te genieten van de bescherming van de geestelijke en stoffelijke
belangen voortvloeiende uit door hem verricht wetenschappelijk werk of uit een
literair of artistiek werk waarvan hij de schepper is.
De door de Staten die partij zijn bij dit Verdrag te nemen maatregelen om tot volledige
verwezenlijking van dit recht te komen houden mede in die, welke noodzakelijk zijn
voor het behoud, de ontwikkeling en de verbreiding van wetenschap en cultuur.
De Staten die partij zijn bij dit Verdrag verbinden zich de vrijheid te eerbiedigen die
onontbeerlijk is voor het verrichten van wetenschappelijk onderzoek en scheppend werk.
De Staten die partij zijn bij dit Verdrag erkennen de voordelen die de stimulering en
ontwikkeling van internationale contacten en van internationale samenwerking op
wetenschappelijk en cultureel gebied met zich brengen.

Over het rechtskarakter van de in art. 15, derde lid opgenomen wetenschapsvrijheid
worden verschillende standpunten ingenomen. Uit de commentaren van Vierdag en
Kleijn & Kroes op de bepalingen van het IVSCR blijkt dat zij hierin een individueel,
rechtstreeks afdwingbaar recht lezen.* De Nederlandse regering heeft ten aanzien van
deze vrijheidsbepaling nooit een duidelijk standpunt ingenomen. Hieruit lijkt af te
leiden dat zij deze bepaling, net als alle andere IVESCR-bepalingen, geen directe wer-
king toekent.”

Zoontjes is van opvatting dat de aandacht niet alleen mag uitgaan naar het vraagstuk
van de afdwingbaarheid van grondrechten; het recht van het individu betreft immers
slechts één aspect van het grondrecht. In de moderne samenleving, waarin burgers en
overheid deelnemen aan het drukke maatschappelijke verkeer, spelen grondrechten
een veel complexere rol. Hij beziet de betekenis van art. 15, derde lid in het licht van
enkele andere leden van art. 15 IVESCR, waarin taakstellende aspecten van het over-
heidshandelen zijn verwoord. Voor de positie van de wetenschappelijk onderzoeker
volgt hieruit zijns inziens dat art. 15 lid 3 niet alleen overheidsonthouding, maar ook
(actief) overheidsoptreden vereist.”

83 Idem.

84 Van een formeel vrijheidsbegrip is sprake wanneer een wetenschapsbeoefenaar vrij is onderzoek te
verrichten en de resultaten daarvan te publiceren.

85 Zoontjes 1993, p. 14.

86 Kleijn & Kroes 1986, p. 213-214; Vierdag 1979, p. 102.

87 Zoontjes 1993, p. 16.

88 Idem,p.17-18 enp.34.
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De vrije wetenschapsbeoefening is tevens ingebed in de — op het terrein van de bioge-
neeskunde tot stand gekomen — Conventie ter bescherming van de rechten van de
mens en de menselijke waardigheid inzake toepassing van biologie en geneeskunde
(1996). Art. 15 van deze verklaring luidt: ‘“Scientific research in the field of biology
and medicine shall be carried out freely (...)”". In het Explanatory Report bij de Con-
ventie wordt aangegeven dat deze vrijheid zijn grondslag vindt in ““(...) humanity’s
right to knowledge, but also by the considerable progress its result may bring in terms
of the health and well-being of patients”.” Aannemelijk is, dat hier (wel) sprake is van
een direct afdwingbaar subjectief recht. In deze richting wijst niet alleen de redactie
van de bepaling, maar ook de toelichting op art. 15 van de Conventie, waarin aan de
noodzakelijke grenzen van de wetenschapsvrijheid wordt gerefereerd: “/(...) [freedom
of scientific research] is not absolute. In medical research it is limited by the funda-
mental rights of individuals expressed in particular by the provisions of the Conven-
tion and by other legal provisions which protect the human being”.” In juridisch-tech-
nisch opzicht zou het weinig zinvol zijn om over beperking van een grondrecht te
spreken indien dat recht niet rechtstreeks afdwingbaar is, maar louter als een zorg-
plicht voor de overheid moet worden gelezen. Laatstgenoemde verplichtingen hebben
immers een minder duidelijk omlijnde inhoud en geven de overheid grote beleidsvrij-
heid waardoor het niet goed mogelijk is van beperking van zo'n recht te spreken
Ook het EU Handvest van de grondrechten kent een bepaling over de wetenschaps-
vrijheid. Volgens art. 13 zijn de kunsten en het wetenschappelijk onderzoek vrij en
wordt de academische vrijheid geéerbiedigd.

Op het niveau van de nationale constituties vindt men de wetenschapsvrijheid terug
in bijvoorbeeld de Duitse, Oostenrijkse en Griekse grondwet.” In deze paragraaf zal

(alleen) op de Duitse ‘Grundgesetz’ worden ingegaan. De wetenschapsvrijheid vormt
daarin een element van art. 5, dat blijkens de verdere inhoud op een veel ruimer
rechtsgoed (van onder andere de vrije meningsuiting en de onderwijsvrijheid) ziet:

1. Jeder hat das recht, seine Meinung in Wort, Schrift und Bild frei zu 4ulern und zu verbrei-
ten und sich aus allgemein zuginglichen Quellen ungehindert zu unterrichten. Die Presse-
freiheit und die Freiheit der Berichterstattung durch Rundfunk und Filmwerden gewirleis-
tet. Eine Zensur findet nicht statt.

Diese Rechte finden ihre Schranken in den Vorschriften der allgemeinen Gesetze, den
gesetzlichen Bestimmungen zum Schutze der Jugend und in dem Recht der persénlichen
Ehre.

Kunst und Wissenschaft, Forschung und Lehre sind frei. Die Freiheit der Lehre entbindet
nicht von der Treue zur Verfassung,

De wetenschapsvrijheid (opgenomen in het derde lid) heeft blijkens de Duitse con-
stitutionele rechtspraak behalve een klassiek ook een sociaal karakter. ledere burger
moet niet alleen in vrijheid — dus zonder overheidsbemoeienis — de wetenschap kun-
nen beoefenen,” doch behoort hierin ook via overheidsmaatregelen — zoals bijvoor-

89 Explanatory Report, paragraph 95. Zie in deze zin ook art. 4 van de ‘Universal Declaration on the
Human Genome and Human Rights’ van de UNESCO (International Bioethics Committee).

90 Explanantory Report of the Convention for the protection of human rights and dignity of the human
being with regard to the application of biology and medicine, paragraph 96.

91 Akkermans, Bax & Verhey 1999, p. 143.

92 Kiriari-Catranis 1997, p. 48.

93 Volgens het Duitse Bundesverfassungsgericht waarborgt de wetenschapsvrijheid “ein Recht auf
Abwehr jeder staatlichen Einwirkung auf den Prozefl der Gewinnung und Vermittlung wissen-
schaftlicher Erkenntnisse’’; BVerfGE 35, 79 (114) - Hochschulurteill.
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beeld beschikbaarstelling van financiéle middelen - te worden ondersteund. In dit
verband kan worden gewezen op een uitspraak van het Bundesverfassungsgericht
waarin wordt gesteld dat de overheid is gehouden “(...) der freien Wissenschaft und
ihrer Vermittlung (...) durch die Bereitstelling von personellen, finanziellen und orga-

nisatorischen Mitteln zu erméglichen und zu férdern”.

In de Nederlandse grondwet is de wetenschapsvrijheid — ondanks suggesties voor
grondwettelijke verankering van dit recht” - niet opgenomen. Wel ondervindt zij
sinds 1976 (in dat jaar is Nederland toegetreden tot het IVESCR) grondrechtelijke be-
scherming binnen de Nederlandse rechtsorde,” zij het niet als ‘grondwettelijk grond-
recht’.” In de Nederlandse literatuur wordt het standpunt ingenomen dat het grond-
recht zowel klassieke als sociale elementen omvat. Het waarborgt niet alleen vrij-
heidsrechten van individuele wetenschappelijk onderzoekers, maar impliceert ook
structurele verplichtingen voor de overheid om de wetenschapsvrijheid te verwezen-
lijken (zie hiervoor).

De wetenschapsvrijheid sluit voorts nauw aan bij andere grondrechten, zoals de vrij-
heid van meningsuiting en de onderwijsvrijheid. De betekenis van deze (ook interna-
tionaal beschermde) rechten is van groot belang voor nadere duiding van de weten-
schapsvrijheid.”

In het kader van deze studie is met name de uitingsvrijheid relevant, in het bijzonder
de vrijheid om informatie te vergaren. Deze zogenoemde ‘garingsvrijheid’ (en dit
geldt ook voor de daarmee nauw verbonden ‘ontvangstvrijheid’) is echter niet als
afzonderlijk element in (art. 7 van) de Grondwet opgenomen. Wel heeft zij (en/of de
ontvangstvrijheid) expliciete erkenning gekregen in internationale verdragen. Zie in
de eerste plaats art. 19 IVBPR:

1. Een ieder heeft het recht zonder inmenging een mening te koesteren.

2. Een ieder heeft het recht op vrijheid van meningsuiting; dit recht omvat mede de
vrijheid inlichtingen en denkbeelden van welke aard ook te garen, te ontvangen en door
te geven, ongeacht grenzen, hetzij mondeling, hetzij in geschreven of gedrukte vorm,
in de vorm van kunst, of met behulp van andere media naar zijn keuze.

3. )7

In het tweede lid van art. 19 wordt uitdrukkelijk aan de garingsvrijheid gerefereerd.
Art. 10 EVRM omvat niet met zoveel woorden de vrijheid informatie te garen, maar
daarin is wel opgenomen de (daarmee direct verbonden) ontvangstvrijheid:

94 Zie BVerfGE 47, 327 (367) - HUG; BVerfGR 35, 79 (113) - Hochschulurteil.

95 Zoontjes 1993, p. 22, aldaar verwijzing naar A.CHM. Rijnen, ‘Niet in de Grondwet opgenomen
grondrechten’, in: A.K. Koekkoek & W. Konijnenbelt (red.), Grondrechten, commentaar op hoofdstuk 1
van de herziene grondwet, aangeboden aan mr. HJ].M. Jeukens, Nijmegen 1982, p. 533.

96 Zoontjes 1993, p. 14. Zie bijv. art. 1.6 Wet op het hoger onderwijs en wetenschappelijk onderzoek
waarin de academische vrijheid van universiteiten en hogescholen wordt beschermd.

97 Zie ook de situatie in Zwitserland, alwaar dit recht niet is opgenomen in de constitutie, maar wel
kan worden beschouwd als ‘a component of the democratic constitutional order’; Kriari-Catranis
1997, p. 4849.

98 Zoontjes 1993, p. 22.

99 Indit lid wordt aangegeven dat beperkingen van de uitingsvrijheid mogelijk zijn, doch alleen indien
ze bij wet zijn voorzien en nodig zijn in 0.a. het belang van de rechten of de goede naam van ande-
ren of ter bescherming van de openbare orde, de volksgezondheid of de goede zeden.
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Een ieder heeft recht op vrijheid van meningsuiting. Dit recht omvat de vrijheid een
mening te koesteren en de vrijheid om inlichtingen of denkbeelden te ontvangen of te
verstrekken, zonder inmenging van enig openbaar gezag en ongeacht grenzen. (...).

2. )

De uitingsvrijheid heeft voor de overheid eerst en vooral het karakter van een onthou-
dingsplicht. Dit blijkt niet alleen uit het feit dat dit recht is opgenomen in het IVBPR,
maar ook uit de wijze waarop het is geformuleerd. In de uitingsvrijheid wordt even-
wel ook een zorgplicht voor de overheid gelezen. In hoeverre deze plicht ook betekent
dat burgers zich toegang tot (voor wetenschappelijk onderzoek relevante) informatie
kunnen verschaffen, komt in paragraaf 2.4.6 aan de orde.

2.4.3 Reikwijdte

De omschrijving van de wetenschapsvrijheid in de hierboven genoemde documenten
is ruim respectievelijk weinig omlijnd. In het algemeen wordt wetenschappelijk on-
derzoek geacht alle activiteiten en procedures te omvatten die worden uitgevoerd om
nieuwe kennis of inzichten te genereren en openbaar te maken."” De Duitse constituti-
onele rechter (Bundesverfassungsgericht) heeft het object van de vrijheid van weten-
schappelijk onderzoek omschreven als”(...) jede wissenschaftliche Tatigkeit, d.h. auf
alles, was nach Inhalt und Form als ernsthafter und planmagiger Versuch zur Ermitt-
lung der Wahrheit anzusehen ist”.” Daarmee lijkt zij alle activiteiten, met inbegrip
van voorbereidende en ondersteunende werkzaamheden, die met de uitvoering van
wetenschappelijk onderzoek zijn gemoeid onder de wetenschapsvrijheid te scharen.”
In Nederland is voor een nadere definiéring van de vrije wetenschapsbeoefening met
name de (al eerder genoemde) dissertatie van Zoontjes van belang. Hij onderscheidt
in zijn uitvoerige en grondige studie drie elementen van vrije wetenschapsbeoefe-
ning:'” de vrijheid van het kennisnemen, vergaren en ordenen van de uitkomsten van
wetenschappelijk onderzoek (studievrijheid); de vrijheid van het bepalen van het ob-
ject en de methode van het wetenschappelijk onderzoek en de vrijheid van het bewer-
ken en systematiseren van onderzoeksgegevens (onderzoeksvrijheid); en de vrijheid
over de resultaten van het onderzoek te beschikken en deze te verkondigen en te pu-
bliceren (openbaarmakingsvrijheid)."

De studievrijheid (het eerste element van de wetenschapsvrijheid) duidt volgens
Zoontjes op “de mogelijkheden om in vrijheid wetenschappelijk relevante informatie
te vergaren, daarvan kennis te nemen en deze ongestoord te verwerken en te ordenen”;
curs. MCP)."” In dit kader zijn twee rechten relevant: de onderwijsvrijheid en het recht
op vrije meningsuiting. Deze rechten waarborgen tezamen toegang tot algemeen be-

100 Dit lid bepaalt dat de vrije meningsuiting kan worden beperkt indien daarin bij wet wordt voorzien
alsmede noodzakelijk is in een democratische samenleving (zoals bijv. het belang van bescherming
van de goede naam of de rechten van anderen).

101 Kriari-Catranis 1997, p. 48.

102 BVerfGE 35,79 (113) - Hochschulurteil; 47, 327 (367) - HUG.

103 Jarass & Pieroth, p. 17.

104 Zoontjes 1993, p. 37.

105 De eerste twee elementen (studievrijheid en onderzoeksvrijheid) hebben een historische achter-
grond. Humboldt (1767-1838), de stichter van de gelijknamige universiteit in Berlijn, moet als
grondlegger van deze begrippen (‘Lernfreiheit’en ‘Lehrfreiheit’) worden beschouwd; Dommering
1999, p. 125.

106 Zoontjes 1993, p. 37.
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schikbare wetenschappelijke kennis en inzichten. De overige elementen — de onder-
zoeksvrijheid (deze sluit nauw aan op de studievrijheid) en de openbaarmakingsvrij-
heid — beschermen de feitelijke activiteiten van de wetenschapsbeoefenaar zoals het
formuleren van een onderzoeksvraag, het vaststellen van de onderzoeksmethode, het
verzamelen en verwerken van gegevens en het publiceren van de onderzoeksresulta-
ten.

2.4.4 Beperkingen

De wetenschapsvrijheid, (mede) opgevat in haar klassieke betekenis, dus als individu-
eel, afdwingbaar recht van wetenschapsbeoefenaren om vrijelijk gegevens te mogen
verzamelen en verder verwerken, heeft geen absoluut karakter; andere waarden en
belangen, zoals het hierna te behandelen belang van privacybescherming, kunnen die
vrije omgang met gegevens beperken (zie ook paragraaf 2.2.4). Indien in de weten-
schapsvrijheid louter een instructienorm aan de overheid wordt gelezen (voor deze
visie zijn weinig aanknopingspunten te vinden), lijkt het, zoals gezegd, weinig zinvol
om dilt0 7recht in het licht van de beperkingsproblematiek te beschouwen (zie paragraaf
242).

In het Explanatory Report van de Conventie inzake mensenrechten en biogenees-
kunde van de Raad van Europa wordt expliciet gerefereerd aan het niet-absolute ka-
rakter van de wetenschapsvrijheid: “/(...) [freedom of scientific research] is not abso-
lute. In medical research it is limited by the fundamental rights of individuals ex-
pressed in particular by the provisions of the Convention and by other legal provi-
sions which protect the human being”."* Er wordt in (art. 2 van) de algemene bepalin-
gen van de Conventie aangegeven dat de belangen en het welzijn van individuen
prevaleren boven het enkele belang van de maatschappij of de wetenschap. Uiteraard
ziet de term ‘fundamental rights of individuals’ niet alleen op de informationele pri-
vacy, maar bijvoorbeeld ook op (het recht op bescherming van) de lichamelijke inte-
griteit. Zo wordt de vrije wetenschap mede (en misschien wel in de eerste plaats) be-
grensd door het (in art. 5 neergelegde) vereiste van een vrije en geinformeerde toe-
stemming (‘informed consent’) voor medische interventies. In dit verband kan ook
worden gewezen op art. 7 IVBPR, tweede zin, waarin in het bijzonder is bepaald dat
niemand “(...) zonder zijn in vrijheid gegeven toestemming, [mag] worden onderwor-
pen aan medische of wetenschappelijke experimenten”. De in Nederland tot stand
gekomen wetgeving inzake medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen kan in
deze optiek worden beschouwd als een — op grond van onder andere art. 7 IVBPR —
noodzakelijke begrenzing van de wetenschapsvrijheid.

In Duitsland is ook erkend dat de vrijheid van wetenschappelijk onderzoek niet ab-
soluut is en wordt begrensd door (onder andere) de rechten van anderen, waaronder
het informationele zelfbeschikkingsrecht."

Voor wat betreft de Nederlandse context dient het leerstuk van de beperkingen pri-
mair te worden toegepast op de (op de wetenschapsvrijheid nauw aansluitende) ui-
tingsvrijheid, in het bijzonder de op internationaal niveau expliciet erkende garings-
vrijheid. Deze vrijheid dient blijkens art. 10 EVRM en art. 19 IVBPR onder bepaalde

107 Akkermans, Bax & Verhey 1999, p. 143.

108 Explanantory Report of the Convention for the protection of human rights and dignity of the human
being with regard to the application of biology and medicine, paragraph 96.

109 Lennartz 1989, p. 11-13.
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omstandigheden te wijken voor andere waarden en belangen. De beperkingsgrond
die in casu van belang is, betreft het belang van de bescherming van rechten van an-
deren, waaronder het recht op privacy.

2.4.5 Verplichtingen voor de overheid

Bij de bescherming van de vrije wetenschap speelt van oudsher de afwezigheid van
overheidsbemoeienis een belangrijke rol."” De wetenschapsvrijheid brengt evenwel
(net als het recht op privacy) naast zogenaamde ‘negatieve verplichtingen’ ook posi-
tieve verplichtingen (zoals een opdracht aan de overheid tot het uitoefenen van zorg,
het treffen van maatregelen of het scheppen van voorwaarden) met zich."' In dit ver-
band kan (opnieuw) worden gewezen op de Duitse constitutionele rechtspraak.
Hierin is expliciet aangegeven dat de wetenschapsvrijheid niet alleen een klassieke
dimensie heeft, " maar dat daaruit ook de plicht kan worden afgeleid “(...) der freien
Wissenschaft und ihrer Vermittlung (...) durch die Bereitstelling von personellen, fi-
nanziellen und organisatorischen Mitteln zu erméglichen und zu fordern”.””

In zijn dissertatie over sociale grondrechten gaat Heringa uitvoerig in op deze — uit de
wetenschapsvrijheid voortvloeiende — ‘Férderungspflicht’."” De staat zou in dat kader
op twee wijzen handelend moeten optreden. In de eerste plaats behoort de overheid
ten behoeve van de vrije wetenschapsbeoefening personele, financiéle en structurele
middelen ter beschikking te stellen. In de tweede plaats dient de overheid te waarbor-
gen dat binnen wetenschappelijke instellingen die binnen de publieke sector vallen
(zoals doorgaans universiteiten) de (individuele) vrije wetenschap wordt gereali-
seerd.”” Men zou daarbij in de eerste plaats kunnen denken aan het creéren van
dusdanige universitaire structuren dat een zo groot mogelijke vrijheid van de weten-
schap is gewaarborgd."

In de zojuist omschreven zorgplicht van de overheid leest een aantal Duitse auteurs
een " ‘Informationsanspruch’ (...), der sich aus der objektiv-rechtlichen Pflicht zur For-
derung der Forschung ergeben soll”.” Sommige auteurs spreken zelfs van een
‘Leistungsanspruch’ of recht op toegang tot gegevens voor individuele onderzoe-
kers.” Deze interpretatie van de uit de wetenschapsvrijheid af te leiden
‘Forderungspflicht’ van de overheid is niet onomstreden gebleven, getuige meer te-
rughoudende of afwijzende standpunten in de Duitse literatuur.” In 1986 heeft het

110 Dommering 1999, p. 126.

111 Alleen al de inbedding van de wetenschapsvrijheid in het IVESCR wijst in deze richting.

112 BVerfGE 47, 327 (367) - HUG; BVerfGR 35, 79 (113) - Hochschulurteil; zie ook Lennartz 1989, p. 8 en
Bizer 1992, p. 44.

113 BVerfGR 35,79 (114) - Hochschulurteil.

114 Heringa 1989, p. 170-172.

115 Het Duitse Bundesverfassungsgericht spreekt van een recht van een onderzoeker op overheids-
maatregelen van organisatorische aard, die gelet op de grondwettelijk gewaarborgde vrijheids-
ruimte noodzakelijk zijn, wil van een vrije wetenschapsbeoefening sprake kunnen zijn; zie
BVerfGE 35, 79 (116) - Hochschulurteil.

Heringa 1989, p. 171.

Bizer 1992, p. 42 en aldaar verwijzing naar o.a. W. Schmitt-Glaeser, ‘Die Freiheit der Forschung’, in:
A. Eser, K.F. Schumann (red.), Forschung im Konflikt mit Recht und Ethik, Stuttgart, 1976, p. 86 en A.
Biillesbach, ‘Ausgewdhlte Datenschutzprobleme im Bereich der medizinischen under der medi-
zinsoziologischen Forschung’, in: P.L. Reichertz & W. Kilian (red.), Arztgeheimni-Datenbanken-Da-
tenschutz, Berlin 1982, p. 177.

Bizer 1992, p. 42.

Idem, p. 43.
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Bundesverfassungsgericht een uit hoofde van de wetenschapsvrijheid geclaimde toe-
gang tot gegevens afgewezen.” In deze lijn ligt ook de conclusie van de (Duitse) au-
teur Biser die (in zijn dissertatie over vrije wetenschap en informationele zelfbeschik-
king) concludeert dat uit de wetenschapsvrijheid geen plicht kan worden afgeleid
“(...) der Forschung einen Datenzugang zu gewihrleisten (...). Aus der Forschungs-
freiheit kann nur eine allgemein gehalten Pflicht des Staates abgeleitet werden, die
Forschung zu férdern”.”

Alles bijeengenomen lijkt in het Duitse recht onvoldoende steun te vinden voor de
opvatting dat aan de wetenschapsvrijheid een recht op toegang tot wetenschappelijke
gegevens kan worden ontleend, dat mogelijk via wettelijke verankering of via ver-
plichte beschikbaarstelling van gegevensbestanden door de overheid gestalte zou
(moeten) krijgen. Er is geen aanleiding te veronderstellen dat dat naar Nederlands
recht anders zou zijn, te meer nu de wetenschapsvrijheid zich in Nederland als zelf-
standig grondrecht minder duidelijk heeft geprofileerd. Dit neemt niet weg dat uit de
wetenschapsvrijheid mogelijk wel andere (minder vergaande) overheidsverplichtin-
gen zijn af te leiden, zoals bijvoorbeeld het bieden van (financiéle of logistieke) onder-
steuning aan initiatieven die erop gericht zijn een grotere beschikbaarheid of toegan-
kelijkheid van wetenschappelijke gegevens dan wel onderzoeksresultaten te bevorde-
ren.

2.4.6 Vrije meningsuiting en recht op (toegang tot) informatie

Kan een recht van wetenschappelijk onderzoekers op (toegang tot) informatie en een
daarmee corresponderende plicht om informatie te verschaffen worden afgeleid uit
het recht op vrije meningsuiting, een recht dat (in tegen stelling tot de wetenschaps-
vrijheid) wel in (art. 7 van) de Nederlandse Grondwet is neergelegd? Ter beantwoor-
ding van deze vraag dient met name naar de relevante bepalingen in internationale
verdragen te worden gekeken. De omschrijving van de vrije meningsuiting omvat in
die bepalingen ook de vrijheid informatie te vergaren en te verzamelen. In art. 19
IVBPR wordt expliciet gesproken van een vrijheid om inlichtingen en denkbeelden te
‘garen’. In art. 10 EVRM wordt de garingsvrijheid niet met zoveel worden genoemd,
maar wordt zij (blijkens een interpretatieve verklaring) wel impliciet door deze bepa-
ling beschermd.™

Vanuit met name de hoek van de journalistiek is in het verleden aangevoerd dat de
garingsvrijheid (voor journalisten: vrijheid van nieuwsgaring) een recht op informatie
en dus een plicht tot informatieverstrekking zou inhouden voor de overheid tegen-
over burgers, in het bijzonder de media, en voor burgers tegenover medeburgers.”
De Nederlandse overheid, geconfronteerd met deze stelling, heeft indertijd advies
gevraagd aan drie hoogleraren. Deze kwamen tot de conclusie dat een dergelijk recht
niet uit art. 10 EVRM kon worden afgeleid, omdat “(...) niets in de tekst van het arti-
kel [erop] wijst (...), dat hier ook gedacht zou moeten worden aan een plicht van wie
dan ook, particulieren of de overheid, om bijzonderheden, die vooralsnog alleen aan

120 BVerfG, CR 1986, 832, NJW 1986, 1243 - Akteneinsicht.

121 Bizer 1992, p. 89.

122 De Meij 1996, p. 143; aldaar (in noot 190) verwijzing naar Yearbook of the European Convention on
Human Rights 1975, p. 74. Zie ook Declaration on the freedom of expression and information,
Adopted by the Committee of Ministers on 29 April 1982 (at its 70th Session).

123 De Meij 1975, p. 58.
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hem bekend zijn, aan anderen mede te delen.”™ Met de tekst van onderhavige bepa-

ling, met name de passage “(...) to receive information and ideas (...)"’, zou veel eer-
der worden gedoeld op een recht van de burger om van binnenlandse en buitenlandse
geschnften en omroepuitzendingen kennis te nemen. Een in 1970 gepubliceerde re-
solutie’” van (de Raadgevende Vergadering van) de Raad van Europa, welke zou kun-
nen worden uitgelegd als erkenning van het recht informatie te verzamelen (er wordt
gesproken van een recht “(...) to seek, receive, impart, publish and dlstrlbute informa-
tion and ideas”’) heeft binnen Nederland niet tot andere opvattingen geleid.™
Vooralsnog heeft ook het Europese Hof voor Rechten van de Mens een terughoudend
standpunt ingenomen: alhoewel het Hof in eerdere uitspraken op basis van de in art.
10 verankerde ontvangstvrijheid positieve staatsverplichtingen heeft erkend,” gaan
deze blijkens de zaak Guerra e.a. t. Italié niet zover dat hieruit voor de overheid de
plicht voortvloeit uit eigen beweging informatie te verzamelen en te verspreiden.”
Het Europese Hof oordeelt in de zaak Guerra dat de informatievrijheid in hoofdzaak
een onthoudingsplicht inhoudt, althans dat de overheid individuen niet mag belem-
meren bij het ontvangen van informatie die anderen bereid zijn te verstrekken. Het
standpunt van het Hof is opmerkelijk, aldus Dommering in zijn noot bij onderhavig
arrest, niet alleen omdat de Commissie in eerste aanleg wel van schending van art. 10
EVRM was uitgegaan, maar ook omdat inmiddels bijzondere openbaarheidsverplich-
tingen erkenning hebben gevonden die zowel voortvloeien uit het Europese milieu-
recht als uit de algemene openbaarmakingverplichtingen die zich in de Europese
rechtsorde hebben ontwikkeld.” Volgens Dommering moet in het arrest niet een
algemene afwijzing van een uit art. 10 af te leiden openbaarmakingsplicht worden
gelezen, maar vormt het een aanwijzing dat het object van mformahe bepalend is voor
de vraag of van een dergelijke verplichting kan worden gesproken.™

Men kan zich ten slotte afvragen of aan art. 10 EVRM een recht om informatie te ver-
werken kan worden ontleend. Gutwirth spreekt in dit verband van een ‘verwerkings-
bevoegdheid’, die ““alsdan getild [wordt] op het niveau van de door art. 10 EVRM
beschermde vrijheid van informatie, die nauw verband houdt met de persvrijheid,

een pluralistische berichtgeving en de vrije uiting van opinies”.” Voor een dergelijke

interpretatie van art. 10 EVRM zijn vooralsnog, zo concludeert Gutwirth, nauwelijks
aanknopingspunten te vinden.™

Zie bijlage ITI Kamerstukken 111967 /68, 9572.

Declaration 428 on mass communication media and human rights (1970).

Zoontjes 1993, p. 45. Zie ook HR 25 juni 1965, NJ 1966, 115 (Televizier) en HR 23 oktober 1987,
Informatierecht/AMI 1988, p. 32-35, m.nt. G. Schuijt (NOS-KNVB).

Zie o.a. EHRM 23 september 1994, NJ 1995, 387, m.nt. E.J. Dommering (Jersild) en EHRM 27 maart
1996, NJ 1996, 557, m.nt. E.J. Dommering (Goodwin).

EHRM 19 februari 1998, Mediaforum 1998, p. 120-124 (Guerra ea. t. Itali¢). In deze zaak stelt het Euro-
pese Hof overigens wel een plicht tot informatieverschaffing vast, doch deze wordt gebaseerd op
art. 8 EVRM (recht op bescherming van privé- en familieleven).

Uit een studie uit 1997 blijkt dat de meeste EU-lidstaten een algemeen recht op toegang tot over-
heidsinformatie kennen dat is neergelegd in de grondwet en/of in openbaarheidswetgeving. In
de overige staten bestaan (wettelijke) regels inzake toegang tot overheidsinformatie binnen be-
paalde sectoren (zoals milieu, gezondheidszorg); Van der Hof 1997, p. 143.

130 Het Hof wijst de openbaarmakingsplicht immers af onder uitdrukkelijke verwijzing naar de feiten
en omstandigheden in de zaak Guerra, aldus Dommering. EHRM 19 februari 1998, NJ 1999, 690,
m.nt. EJ.Dommering.

131 Gutwirth 1993, p. 1429.

132 Idem, p. 1429-1430.
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De Nederlandse overheid heeft een ieder toekomend recht op informatie wel erkend
in zin van openbaarheid van overheidsdocumenten. Binnen de Nederlandse rechts-
orde geldt op grond van art. 110 Gw en de daarop steunende Wet openbaarheid van
bestuur (WOB; Wet van 31 oktober 1991)"* een (beperkte) informatieplicht. Deze
houdt in dat de overheid informatie, vervat in overheidsdocumenten, moet verstrek-
ken indien hierom door een individuele burger wordt verzocht of — op eigen initiatief
— zodra dit in het belang is van een goede en democratische bestuursvoering, tenzij
bepaalde belangen zich daartegen verzetten, zoals eerbiediging van de persoonlijke
levenssfeer. Sinds inwerkingtreding van de WBP biedt de WOB minder ruimte dan
voorheen om bijzondere of gevoelige persoonsgegevens, zoals medische gegevens,
aan burgers te verstrekken (de WBP omvat immers een verbod op het verwerken van
zulke gegevens): verstrekking blijft achterwege tenzij dit kennelijk geen inbreuk
maakt op de persoonlijke levenssfeer (art. 10, eerste lid, onder d WOB).

De Commissie Grondrechten in het digitale tijdperk is blijkens haar rapport in grote
meerderheid van opvatting dat de thans vigerende WOB en het daaraan ten grond-
slag liggende grondrecht onvoldoende tegemoet komen aan de huidige informatiebe-
hoefte van de burger.™ Toegang tot overheidsinformatie is immers van cruciaal be-
lang geworden voor de politieke, sociale en juridische positie van burgers.

Tegen deze achtergrond doet zij - ter aanvulling op art. 110 Grondwet — voorstellen
voor een nieuw grondrecht van de burger. Dit wordt als volgt geformuleerd: “Ieder
heeft recht op toegang tot bij de overheid berustende informatie. Dit recht kan bij of
krachtens de wet worden beperkt”. Daarnaast wordt voorgesteld in een tweede lid
een zorgplicht voor de wetgever op te nemen,"” dit vanuit de gedachte dat het recht
op toegang tot overheidsinformatie door burgers ook daadwerkelijk gerealiseerd
moet kunnen worden.

De voorstellen van de Commissie Grondrechten zullen blijkens het standpunt van de
regering integraal door het kabinet worden overgenomen, hetgeen erop neerkomt dat
iedere burger via toekenning van een subjectief (of rechtens afdwingbaar) recht toe-
gang krijgt tot bij de overheid berustende informatie; op grond van dit recht dient de
overheid desgevraagd informatie ook feitelijk te verstrekken, tenzij sprake is van een
actieve openbaarmakingsplicht.” Overigens is de in dit verband noodzakelijke grond-
wetsherziening nog niet gerealiseerd.

Onder het begrip ‘overheid’ vallen alle “(...) organen van rechtspersonen die krach-
tens publiekrecht zijn ingesteld en andere personen of colleges met enig openbaar
gezag bekleed”. Hiertoe behoren ook de rechterlijke macht, het parlement, de Raad
van State, zelfstandige bestuursorganen en privaatrechtelijke instanties voor zover zij
met openbaar gezag zijn bekleed. Dit alles laat evenwel de mogelijkheid onverlet om
voor verschillende overheidsinstanties verschillende toegangsregimes in het leven te
roepen.” Onder ‘informatie’ kan worden begrepen alle soorten - schriftelijk of
elektronisch opgeslagen — informatie (zakelijk of persoonsgebonden) die bij de over-
heid berust, hetzij ontstaan bij of opgesteld door de overheid zelf, hetzij door anderen
opgesteld mits het in de bedoeling heeft gelegen de informatie aan het overheidsor-
gaan ter beschikking te stellen en de informatie (inmiddels) onder de verantwoorde-

133 De grondslag van deze wetgeving is uitsluitend gelegen in art. 110 Gw en niet in de uitingsvrij-
heid zoals gewaarborgd door art. 7 Gw (relatielegging met deze vrijheid is bewust vermeden).

134 Commissie Grondrechten 2000, hoofdstuk 7.

135 “‘De overheid draagt zorg voor de toegankelijkheid van bij de overheid berustende informatie”.

136 Kamerstukken II 2000/01, 27 460, nr. 1, p. 30-39.

137 Kamerstukken I12000/01, 27 460, nr. 1,p. 34.
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lijkheid valt van het overheidsorgaan. Ook het begrip ‘toegang’ moet ruim worden op-
gevat. Het kan worden omschreven als toegang tot informatie die voor iedereen
(passief) openbaar is, maar ook als toegang tot informatie die in oorsprong slechts
beschikbaar is voor bepaalde personen of groepen; in dat laatste verband blijkt vooral
te moeten worden gedacht aan persoonsgegevens. Aangezien het recht op toegang
evenwel niet absoluut is, zal nieuwe wetgeving tot stand moeten worden gebracht
waarin beperkingen en uitzonderingen op het beginsel van toegang zullen moeten
worden opgenomen. De zorgplicht van de overheid impliceert dat zij op eigen initia-
tief de bij haar berustende informatie feitelijk toegankelijk dient te maken (dat wil
zeggen voldoende kenbaar, vindbaar, hanteerbaar, betaalbaar, betrouwbaar en duide-
lijk).

Wat zou de betekenis kunnen zijn van deze, door de Commissie Grondrechten voor-
gestelde grondwetsbepaling voor de wetenschapsbeoefening, meer in het bijzonder
het verzamelen van bij de overheid berustende informatie? De zorgplicht van de
overheid om informatie toegankelijk (dat wil zeggen beschikbaar, betaalbaar, kenbaar
en dergelijke) te maken, beoogt primair transparantie te verschaffen aan burgers ter
ondersteuning van een democratische samenleving. In dit verband zij ook gewezen
op de opvatting van het kabinet (en de Commissie Grondrechten) dat de zorgver-
plichting vooral ziet op informatie die cruciaal is voor het functioneren van burgers in
de huidige samenleving. Hierbij kan met name worden gedacht aan zogenaamde
basisinformatie van de democratische rechtstaat, dat wil zeggen informatie betref-
fende zowel het maatschappelijk functioneren van de Nederlandse samenleving als
het democratisch besluitvormingsproces (algemeen verbindende voorschriften; rech-
terlijke uitspraken; bij vertegenwoordigende lichamen berustende stukken et cetera).
Is onderhavige overheidsverplichting primair gericht op ondersteuning van burgers
als deelnemers van een democratische samenleving, het is niet uitgesloten dat zij ook
voor wetenschappelijk onderzoekers tot een verbeterde toegankelijkheid van voor
onderzoek benodigde informatie leidt. Niettemin zullen de wettelijke regels op het
terrein van de privacy (zoals het verbod op verwerken van gevoelige persoonsgege-
vens) aan toegang tot die informatie in de weg kunnen staan.

Ten slotte zij vermeld dat de in de Verenigde Staten geldende ‘Freedom of Informa-
tion Act’ (FOIA) een specifiekere informatievoorziening voor wetenschappelijk onder-
zoekers omvat. Sinds invoeging van de ‘Shelby Provision’ enkele jaren terug is het
mogelijk toegang te verkrijgen tot gegevens die worden geproduceerd met — aan on-
derzoeksinstellingen (zoals universiteiten) beschikbaar gestelde — subsidiegelden.™
Deze ruimere mogelijkheden voor het wetenschappelijk onderzoek zijn echter vanuit
diezelfde sector ook bekritiseerd. Zo kunnen data worden opgevraagd voordat hier-
over is gepubliceerd of voordat ze zijn verwerkt en kunnen privacyproblemen spelen.
Het voorstel tot uitbreiding van de FOIA via de ‘Shelby Provision” kreeg dan ook een
restrictiever karakter dan aanvankelijk beoogd en beperkt zich onder meer tot data

r 139

die door de overheid zijn gepubliceerd en gebruikt ‘in developing policy or rules’.

138 Toegang tot publiek gefinancierde onderzoeksdata staat overigens ook op de internationale
agenda. De OESO heeft tijdens de in Amsterdam gehouden derde ‘Global Research Village Con-
ference’ verklaard dat wetenschappelijke kennis en informatie voortkomend uit publiek gefinan-
cierd onderzoek zoveel mogelijk - en onder inachtneming van het recht op privacy - algemeen
toegankelijk moeten zijn; OECD Global Research Village Conference IIl, Amsterdam 6-8 Decem-
ber 2000.

139 Zie Arts 2003, p. 19-20.
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2.5 Het recht op gezondheidszorg

Met het oog op de noodzakelijke beschikbaarheid en verwerking van medische gege-
vens ten behoeve van onderzoek is ten slotte het recht op gezondheidszorg relevant.
De vraag is of de uit dit recht voortvloeiende verplichtingen van betekenis zijn voor
de vrijheid van verzameling en verdere verwerking van gegevens. De beperkingspro-
blematiek (bij sociale grondrechten minder relevant) wordt buiten beschouwing gela-
ten.

2.5.1 Algemeen

Het recht op gezondheidszorg wordt gerekend tot de economische, sociale en cultu-
rele rechten. Internationaal en nationaal beschouwt men gezondheid en gezondheids-
bescherming als beschermwaardige belangen van burgers, en is aanvaard dat de
overheid in dit verband een belangrijke verantwoordelijkheid heeft.

Er is (binnen Nederland) enige discussie over de juiste terminologie inzake het recht
op gezondheidszorg. "’ Sommigen juristen prefereren de term ‘recht op gezondheid’,
onder meer omdat deze omschrijving in de meeste internationale documenten wordt
gehanteerd.

2.5.2 Inbedding in internationaal verdrags- en constitutioneel recht

Het recht op gezondheid(szorg) is in internationaal verband opgenomen in art. 11
ESH, in art. 12 IVESCR en (minder expliciet) in art. 3 Conventie ter bescherming van
de rechten van de mens en de menselijke waardigheid inzake toepassing van biologie
en geneeskunde. Hieronder zullen zojuist genoemde bepalingen worden weergege-
ven voor zover zij relevant kunnen zijn voor (bevordering van) de wetenschapsbeoe-
fening.

Art. 11 ESH omschrijft ‘the right to health’ als volgt:

Ten einde de onbelemmerde uitoefening van het recht op bescherming van de gezondheid te
waarborgen, verplichten de Overeenkomstsluitende Partijen zich, hetzij rechtstreeks, hetzij in
samenwerking met openbare of particuliere organisaties, passende maatregelen te nemen onder
andere met het cogmerk:

1. De oorzaken van een slechte gezondheid zoveel mogelijk weg te nemen;
2. ...y
3. epidemische, endemische en andere ziekten zoveel mogelijk te voorkomen.

Art. 12 IVESCR luidt:

1. De Staten die partij zijn bij dit Verdrag erkennen het recht van een ieder op een zo goed
mogelijke lichamelijke en geestelijke gezondheid.

2. De door de Staten die partij zijn bij dit Verdrag te nemen maatregelen ter volledige
verwezenlijking van dit recht omvatten onder meer die welke nodig zijn om te komen
tot:

a (..))

b  Voorkoming, behandeling en bestrijding van epidemische en endemische ziekten,
alsmede van beroepsziekten en andere ziekten;

cd (...)

140 Zie over de discussie rond de terminologie Toebes 1999, p. 16-17.
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In art. 3 Biogeneeskundeconventie wordt het accent op de toegang tot de gezond-
heidszorg gelegd:

Parties, taking into account health needs and available resources, shall take appropriate measures
with a view to providing, within their jurisdiction, equitable access to health care of appropriate

quality.

Ten slotte heeft het recht op gezondheidszorg een plaats gekregen in de Nederlandse
Grondwet, te weten in art. 22, eerste lid Gw:

De overheid treft maatregelen ter bevordering van de volksgezondheid. (...).

2.5.3 Reikwijdte

Het recht op gezondheidszorg is — internationaal en nationaal — ruim omschreven. In
art. 11 ESH wordt gesproken van een recht op bescherming van de gezondheid en in
art. 12 IVESCR van een recht van een ieder op een zo goed mogelijke lichamelijke en
geestelijke gezondheid. Art. 22 Gw bepaalt dat ““de overheid (...) maatregelen [treft]
ter bevordering van de volksgezondheid”. Onder ’volks§ezondheid’ wordt verstaan
het lichamelijk, geestelijk en sociaal welzijn van mensen."” Tot de belangrijkste aspec-
ten van het recht op gezondheidszorg worden gerekend de beschikbaarheid en (geo-
grafische) bereikbaarheid van noodzakelijke voorzieningen, toegankelijkheid (in fi-
nanciéle zin) en voldoende kwaliteit van de gezondheidszorg. In de bepalingen uit
het ESH en het IVESCR worden tevens nadere terreinen of doelstellingen aangegeven
waarop de overheid zich (bij het nemen van maatregelen) onder meer moet richten; in
art. 22 Gw ontbreekt zo'n uitwerking. De nationale grondrechtsbepaling onderscheidt
zich overigens nog in een ander opzicht van de verdragsbepalingen nu daarin niet als
zodanig wordt gesproken van een recht op (bescherming of bevordering van de) ge-
zondheidszorg.

2.5.4 Verplichtingen voor de overheid

Uit de formulering van het recht op gezondheidszorg in de internationale verdragen
en de Grondwet blijkt dat het hier primair gaat om een zorgplicht van de overheid.”
De genoemde verdragsbepalingen dragen de overheid onder meer op kwalitatief en
kwantitatief voldoende gezondheidszorgvoorzieningen te waarborgen. Ook art. 22,
eerste lid Gw vraagt om een overheid ‘in actie’.* Vraag is nu of tot deze (ruime) over-
heidstaak ook beleid moet worden gerekend dat is gericht op de bevordering van me-
disch-wetenschappelijk onderzoek. In het verlengde hiervan rijst de vraag of het recht
op gezondheidszorg een grondslag biedt voor het scheppen van waarborgen voor de
(in het licht van research) noodzakelijke beschikbaarheid en mogelijkheden tot
verwerking van medische gegevens.

141 Kamerstukken I 1975/76,13 873, nr. 7, p. 22.

142 Gevers 1994, p. 111. Zie ook Toebes 1999, p. 275-289. Toebes gaat in haar dissertatie uitvoerig in
op de reikwijdte en kerninhoud van het (in internationale verdragen neergelegde) recht op ge-
zondheidszorg.

In de gezondheidsrechtelijke literatuur o.m. Roscam Abbing 1984, p. 3; Leenen 1994, p. 23; Hen-
driks 1994, p. 188; Hamilton 1995.
Akkermans & Koekkoek 1992, p. 349-350.
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De artikelen 11 ESH en 12 IVESCR zelf bieden geen directe aanknopingspunten dat de
zorgplicht van de overheid zo uitgelegd zou kunnen of moeten worden. In deze arti-
kelen wordt slechts in algemene zin aan staten opgedragen maatregelen te treffen om
epidemische, endemische en andere ziekten zoveel mogelijk te voorkomen en te be-
handelen. In een ‘general comment’ met betrekking tot art. 12 IVESCR vindt men
hiervoor mogelijk wel een aanwijzing. De taak om ziekten te bestrijden impliceert,
blijkens dit document, naast bijvoorbeeld het implementeren en bevorderen van in-
entingsprogramma’s ook (nationale en internationale) inspanningen om relevante tech-
nologieén beschikbaar te maken en epidemiologische surveillance en dataverzameling
te gebruiken en te verbeteren.

Art. 22 Gw omvat, zoals gezegd, een globale opdracht aan de overheid; nadere terrei-
nen of doelstellingen worden niet genoemd. De gezondheidsrechtelijke literatuur
geeft aan dat de belangrijkste — uit het recht op gezondheidszorg voortvloeiende —
overheidstaken zijn: het waarborgen van de toegankelijkheid van de zorg, het verze-
keren van een rechtvaardige verdeling van de beschikbare zorg en het garanderen
van een zo hoog mogelijke kwaliteit van de zorgverlening." Wetenschappelijk onder-
zoek en bevordering daarvan worden als zodanig niet genoemd, maar zullen aan
genoemde aspecten van het recht op gezondheidszorg wel een wezenlijke bijdrage
kunnen leveren. Zo worden bijvoorbeeld uit onderzoek verkregen verworvenheden
ter beschikking gesteld aan patiénten, en is wetenschappelijk onderzoek onmisbaar bij
de onderbouwing van overheldsbeleld dat is gericht op een zo doelmatig en doeltref-
fend mogelijke gezondheidszorg.'"” In dit opzicht kan de wetenschapsbeoefemng nood-
zakelijk worden geacht voor realisering van het recht op gezondheidszorg."” Het is
echter de vraag of deze overheidsverantwoordelijkheid zich ook uitstrekt tot waar-
borgen in de sfeer van verzameling en verwerking van medische onderzoeksgege-
vens. In ieder geval is in literatuur noch rechtspraak steun te vinden voor de opvat-
ting dat aan het recht op gezondheidszorg een recht op toegang tot gegevens jegens
de overheid of andere wetenschapsbeoefenaars of gezondheidszorginstellingen' kan
worden ontleend. Wel kan men redeneren dat de overheid bij privacyregulering in de
context van medisch-wetenschappelijk onderzoek erop dient toe te zien dat de weten-
schapsbeoefening niet nodeloos wordt belemmerd. Verder kan worden gedacht aan
facilitering van gegevensverzameling en -verwerking op praktisch niveau, door bij-
voorbeeld ontwikkeling van in dit verband relevante informatieverwerkende technie-
ken (financieel en anderszins) te ondersteunen.

Ten slotte zij opgemerkt dat uit het recht op gezondheidszorg ook een zorgplicht voor
de staat voortvloeit die juist het andere belang — bescherming van de privacy van be-
trokkenen - ondersteunt. Zo wordt het ook tot de taak van de overheid gerekend
waarborgen te treffen opdat vertrouwelijk met medische gegevens wordt omgegaan
(dat laatste vloeide reeds voort uit het recht op privacy; zie paragraaf 2.3). Indien ter-

145 General Comment 14 (4 juli 2000), par. 16. In een eerdere versie van dit ‘general comment’ werd
overigens expliciet verwezen naar het in art. 15 lid 1b IVESCR opgenomen recht om de voordelen
te genieten van de wetenschappelijke vooruitgang en de toepassing daarvan, waarbij als voor-
beeld werd gegeven dat geneesmiddelen getest moeten zijn voordat ze worden geregistreerd en
op de markt worden gebracht.

Leenen 1994, p. 29; Hendriks 1996, p. 175.

Roscam Abbing 1983.

Leenen, Van der Mijn & Roscam Abbing 1981, p. 399.

Gelet op karakter en invulling van het recht op gezondheidszorg ligt het minder voor de hand
dat dit recht horizontale werking zou hebben, dat wil zeggen dat uit hoofde hiervan op particu-
lieren jegens andere particulieren bepaalde verplichtingen zouden rusten; Toebes 1999, p. 270.
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zake onvoldoende garanties (zouden) bestaan en misbruik en onzorgvuldig gebruik
van dergelijke informatie mogelijk is, kunnen de toegankelijkheid van de zorg alsme-
de de participatie in medisch-wetenschappelijk onderzoek onder druk komen te
staan.” In die zin gaan een effectieve privacybescherming en bescherming van
belangrijke volksgezondheidsdoelen hand in hand.”™

2.6 Betekenis van grondrechten; resumé

In het voorafgaande is ingegaan op de betekenis van grondrechten in relatie tot de
belangen die in het geding zijn bij de verwerking van (medische) persoonsgegevens
voor wetenschappelijke en statistische doeleinden. Hieronder worden de belangrijkste
conclusies weergegeven.

Het privacybelang

Het privacybelang van de betrokkene vindt steun in het (op internationaal en natio-
naal niveau stevig verankerde) grondrecht op privacy of bescherming van de per-
soonlijke levenssfeer (en in het grondrecht op gezondheidszorg; zie hiervoor). Vol-
gens dit recht heeft een ieder (onder meer) recht op bescherming van informationele
privacy, waartoe ook, en niet in de laatste plaats, bescherming van medische per-
soonsgegevens (naar hun aard ‘gevoelige’ gegevens) moet worden gerekend. Deze
aanspraak vervalt niet of in ieder geval niet volledig met het vrijwillige karakter van
een gegevensverwerking.

Van een absoluut recht op privacy is geen sprake; steeds zal rekening moeten worden
gehouden met het feit dat dit rechtsgoed kan conflicteren met andere vrijheden of het
algemeen belang. Indien bij het verwerken van (medische) persoonsgegevens inbreuk
wordt gemaakt op de privacy dient (waar het de relatie overheid-burger betreft) aan
bepaalde voorwaarden te worden voldaan, zoals de eis dat hierin bij of krachtens
formele wet is voorzien en dat tegemoet wordt gekomen aan de eisen van noodzake-
lijkheid, subsidiariteit en proportionaliteit. Daarnaast rust er op de wetgever uit
hoofde van de internationale verdragsbepalingen (art. 8 EVRM en art. 17 IVBPR) en
art. 10, tweede en derde lid Gw de taak met betrekking tot het vastleggen en verstrek-
ken van gegevens maatregelen te treffen. In dat kader wordt doorgaans geen onder-
scheid gemaakt tussen verticale en horizontale relaties.™

Het (algemene) belang van een vrije wetenschapsbeoefening

In verband met het belang van een vrije wetenschapsbeoefening (op het terrein van de
gezondheidszorg) zijn de wetenschapsvrijheid, de vrije meningsuiting en het recht op
gezondheidszorg significante grondrechten. Bij uit deze grondrechten voortvloeiende
positieve verplichtingen voor de overheid dient met name te worden gedacht aan het
waarborgen van voldoende mogelijkheden tot kennisneming en uitwisseling van in-
formatie, noodzakelijk met het oog op de wetenschapsbeoefening binnen de samenle-
ving. In concreto zou men kunnen denken aan het bevorderen van de toegankelijk-
heid van relevante onderzoeksgegevens, door zorg te dragen voor kenbaarheid en

150 Vgl. de ‘algemeen belang-functie’ van het medisch beroepsgeheim: het zich zonder vrees dat
vertrouwelijke gegevens aan anderen bekend worden kunnen richten tot hulpverleners (zie ook
hoofdstuk 4, paragraaf 4.4.1).

151 Hodge 2003, p. 663.

152 Verhey 1992, p. 230. De verplichting om een recht in horizontale verhoudingen te beschermen
wordt ook wel aangeduid met het begrip “to protect’; zie paragraaf 2.2.2.
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betaalbaarheid van voor wetenschappelijk onderzoek en statistieck benodigde infor-
matie, en aan ondersteuning en bevordering van het ontwikkelen van nieuwe (infor-
matie)technologieén.

Deze overheidsverantwoordelijkheid gaat (vooralsnog) niet zo ver dat zij een (juridi-
sche) verplichting zou inhouden jegens wetenschappelijk onderzoekers om de beno-
digde gegevens daadwerkelijk te verschaffen; literatuur en rechtspraak bieden onvol-
doende aanknopingspunten om een dergelijk (claim)recht aan te nemen. Ook in het
op de wetenschapsvrijheid nauw aansluitende recht op vrije meningsuiting, neerge-
legd in art. 10 EVRM en art. 17 IVBPR, kan (nog) geen algemene grondslag worden
gelezen voor een recht van individuele burgers jegens de overheid op toegang tot
informatie. Wel is de regering voornemens een recht op toegang tot bij de overheid
berustende informatie in de Grondwet op te nemen. In hoeverre de daaruit voort-
vloeiende zorgplicht van de overheid praktische betekenis heeft voor het weten-
schappelijk onderzoek moet worden afgewacht. Daarenboven zullen bij toegang tot
door de overheid opgeslagen persoonsgegevens geldende privacyprincipes in acht
moeten worden genomen.

Me dunkt dat de wetenschapsvrijheid (en de daarop nauw aansluitende vrijheid van
meningsuiting) vooral in haar klassieke dimensie directe juridische betekenis heeft
voor de regulering van het gebruik van gegevens voor wetenschappelijk onderzoek
en statistiek. Een inbreuk op de wetenschapsvrijheid, meer in het bijzonder de vrij-
heid van verzameling en verwerking van — voor de uitvoering van wetenschappelijk
onderzoek benodigde - informatie, behoeft een duidelijke legitimering, ofwel hier-
voor moet een legitiem belang aanwezig zijn, zij dient zo beperkt mogelijk te blijven
en niet disproportioneel in relatie tot het doel dat met die inbreuk wordt nagestreefd.
Bescherming van de persoonlijke levenssfeer vormt potentieel zo’n belang, niet in de
laatste plaats omdat het tevens een grondrechtelijke status heeft.

Ten slotte zij opgemerkt dat de wetenschapsvrijheid alleen van betekenis is wanneer
een gegevensverwerking ook daadwerkelijk als wetenschappelijk onderzoek kan
worden beschouwd, dat wil zeggen tot doel heeft een bijdrage te leveren aan het al-
gemeen belang, door vermeerdering van wetenschappelijke kennis. Dit ter onder-
scheiding van gegevensverwerking die zich louter in de wijze van gebruik (namelijk
volgens statistische methoden en technieken) onderscheidt van geindividualiseerd
gebruik.

2.7 Botsing van grondrechten; referentiekader bij afweging van
belangen

Uit het voorafgaande blijkt dat in de context van medisch-wetenschappelijk onder-
zoek met gegevens zowel het privacybelang als het algemene belang van een vrije
wetenschapsbeoefening grondrechtelijke bescherming genieten. Bijgevolg zal zich de
situatie kunnen voordoen dat genoemde belangen met elkaar in een spanningsver-
houding verkeren. In hoeverre daadwerkelijk van een spanningsveld kan worden
gesproken, hangt af van de feitelijke omstandigheden: zo zal dat spanningsveld eer-
der (of in sterkere mate) aanwezig zijn indien geen anonieme (of gecodeerde) gege-
vens, maar direct herleidbare medische gegevens voor wetenschappelijk onderzoek
worden verwerkt die bovendien zonder medeweten van betrokkenen zijn verzameld.
Kan daadwerkelijk van een spanningsveld worden gesproken, dan is sprake van bot-
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sende of conflicterende grondrechten.”” Een botsing van grondrechten zal zich in casu
veelal aandienen in horizontale relaties, waarin het grondrecht van één grondrechts-
gerechtigde botst met het grondrecht waarop een andere grondrechtsgerechtigde zich
beroept. Dit neemt niet weg dat ook in de relatie tussen overheid en burger sprake
kan zijn van een grondrechtenbotsing.”™ In deze paragraaf wordt ingegaan op de
vraag hoe door de wetgever met een dergelijke botsing kan worden omgegaan. Het
navolgende kan echter ook van betekems zijn voor de rechter wanneer deze met een
grondrechtsconflict te maken krijgt.”

In het kader van een spanningsveld tussen wetenschappelijk onderzoek en privacybe-
scherming kan het gaan om een botsing van een klassiek en een sociaal recht, maar
ook om een conflict tussen klassieke rechten onderling. Zoals gaat men internationaal
en nationaal in principe uit van gelijkwaardigheid van grondrechten gezegd (zie pa-
ragraaf 2.2). Vergt implementatie van een sociaal recht echter een inbreuk op een klas-
siek recht, dan is heersende doctrine dat zo'n inbreuk alleen is toegestaan indien de
clausulering van het klassieke recht dit toelaat.” Burkens suggereert tevens op deze
wijze tegen een botsing van klassieke rechten aan te kijken: “Staan onderling strijdige
aanspraken op de uitoefening van klassieke grondrechten tegenover elkaar en komt
men er door middel van interpretatie van de grondrechten niet uit, dan zal een oplos-
sing moeten worden gevonden in de beperkingsclausules”. Zo gaat het bij grond-
rechtsconflicten, aldus Burkens, in wezen om (een modaliteit van) de beperkingspro-
blematiek.”

Ook een botsing van grondrechten bij wetenschapsbeoefening (op het terrein van de
gezondheidszorg) is op deze wijze te benaderen. Neemt men daarbij het recht op pri-
vacy (als het in onderhavige context meest omlijnde klassieke recht) als uitgangs-
punt,” dan is de vraag in hoeverre de clausulering van dit recht ruimte biedt om aan
het minder pregnant in grondrechten beschermde belang van een vrije of onbelem-
merde wetenschapsbeoefening recht te doen.'”

Het antwoord ligt besloten in de voorwaarden die bij een beperking van het grond-
recht op privacy in acht moeten worden genomen. Deze zijn in de eerste plaats neer-
gelegd in art. 10 Gw. Het eerste lid van dit grondwetsartikel omvat overigens niet
meer dan een zeer ruime beperkingsclausule: voor iedere beperking van het recht op
privacy is een grondslag in formele wetgeving vereist (daarbij is delegatie aan lagere

153 Zie ook Kamerstukken I1 1990/91, 21 561, nr. 5, p. 24. Men kan deze ‘bipolaire’ voorstelling van
onderhavige problematiek overigens relativeren in het licht van het feit dat alle fundamentele
rechten en vrijheden en daarmee samenhangende belangen zijn terug te voeren op basale princi-
pes als respect voor de autonomie en menselijke waardigheid; Dhont 1999, p. 3.

154 Akkermans, Bax & Verhey 1999, p. 183-184.

155 De rechter is immers eveneens gebonden aan (afweging van) de in het geding zijnde grondrechte-
lijk beschermde belangen (en is in een dergelijke situatie niet vrij elk relevant belang van betrok-
ken partijen in aanmerking nemen); De Bock 1996, p. 58.

156 Burkens 1989, p. 144.

157 Idem, p. 140 en 144.

158 Een vergelijkbare opvatting is (0.a.) te vinden bij Gutwirth die stelt dat privacy in relatie tot an-
dere fundamentele rechten en vrijheden een cruciale positie inneemt. Dit betekent niet, aldus de
auteur, dat privacybelangen steeds primeren op andere belangen, resp. dat er geen ruimte voor be-
langenafweging is, maar wel dat de privacyvrijheid in de juridische balans zwaar moet wegen;
Gutwirth 1998, p. 74 en p. 83.

159 Zo wordt ook in Duitsland tegen onderhavig grondrechtsconflict aangekeken; Bizer 1992, p. 135
(e.v.). Zie ook Tinnefeld 1995, p. 24: “In der Praxis kommt es daher auf die einfachgesetzliche
Ausgestaltung des Personlichkeitsrechtsschutzes an, unter dessen Mantel gegenldufige Interessen
der Forschung oder der Medien zum Ausgleich gebracht werden kénnen”.
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regelgevers toegestaan). De voorwaarden zijn dan ook met name af te leiden uit art. 8
EVRM en de daarop gebaseerde Straatsburgse jurisprudentie. Art. 8 (tweede lid) ver-
langt dat inbreuken ‘bij wet’ moeten zijn voorzien en ‘noodzakelijk’ in een democrati-
sche samenleving in het belang van een aantal (limitatief) opgesomde doelcriteria.
Desbetreffende voorwaarden hebben in de jurisprudentie van het Europees Hof na-
dere uitwerking gekregen. Hieruit zijn in ieder geval de volgende algemene eisen af te
leiden.

Bij wet voorzien

Wat betreft het criterium ‘prescribed by law’ kan worden opgemerkt dat het hier niet
noodzakelijkerwijs om een wet in formele zin hoeft te gaan. Ook een door beleidsre-
gels genormeerde bestuurspraktijk, zelfregulering (zoals bijvoorbeeld een gedrags-
code), ongeschreven recht of een in de jurisprudentie gevormde regel kan onder om-
standigheden als grondslag voor een beperking gelden.” In relatie tot zelfregulering
heeft het Hof (onder meer) van belang geacht de omstandigheid dat een code is geba-
seerd op delegatie door het parlement, dat de regelgevende bevoegdheid wordt uit-
geoefend onder staatstoezicht en dat de regeling de goedkeuring behoeft van de rege-
ring van de betreffende (deel)staat. '*

Voorts dient een beperking gebaseerd te zijn op een regeling die voldoende toeganke-
lijk /kenbaar (‘accessible’) is en voorzienbaar (‘foreseeable’) opdat de burger zijn ge-
drag hierop kan afstemmen.'” Bovendien moet het natlonale recht waarborgen bieden
tegen willekeurige inbreuken door het openbaar gezag. Hierbij dient met name te
worden gedacht aan de mogelijkheid van controle door een onafhankelijke rechter,
doch ook andere procedurele voorwaarden, zoals het functioneren van adequaat toe-
zicht door een onafhankelijk van de regering opererende instantie, zullen onder om-
standigheden daartoe kunnen worden gerekend.

Noodzakelijkheid in een democratische samenleving

Het noodzakelijkheidsvereiste brengt met zich dat een beperking in een evenredige
verhouding moet staan tot de in het geding zijnde dringende maatschappelijke be-
hoefte (‘pressing social need’), en dat de redenen die ten grondslag liggen aan een
beperking gelet op betreffend belang relevant en toereikend zijn." De staten behou-
den in dit kader een beoordelingsruimte of wel ‘margin of appreciation’. Factoren die
van invloed zijn op deze ruimte zijn onder andere: al dan niet bestaande overeen-
stemming in de rechtspraktijk van de verdragsstaten; het in het geding zijnde doelcri-
terium; de vraag of de kern van een grondrecht in het geding is; en aard en ernst van
de inbreuk op het grondrecht.” In de rechtspraktijk zal het Europese Hof doorgaans
overgaan tot een belangenafweging afgestemd op de concrete omstandigheden van
het geval (zogenaamde ‘evenredigheidstoets’).

Verhey 1992, p. 156-157 en de aldaar genoemde Straatsburgse jurisprudentie. Zie ook: Kamerstuk-
ken 111997/98,25 892, nr. 3, p. 8.

EHRM 25 maart 1985, Nj 1987, 900 (Barthold), m.nt. E.A. Alkema.

Men zou in dit licht 0.a. kunnen denken aan wettelijk gestructureerde zelfregulering, zoals bijv.
voorzien in de WBP; Verhey 1992, p. 160.

Zie EHRM 7 december 1976, NJ 1978, 236 (Handyside) en EHRM 26 april 1979, NJ 1980,146 (S.
Times).

Verhey 1992, p. 159.

Het gaat hier om eisen van evenredigheid en subsidiariteit. Verhey 1997, p. 242; Verhey 1992, p.
164 ewv..

Schokkenbroek 1990, p. 55-56.




Het grondrechtelijk perspectief

Aan de afzonderlijke doelcriteria is door het Hof tot op heden weinig aandacht be-
steed. Het recht op privacy zal veelal met het oog op bescherming van een algemeen
belang (waaronder bescherming van de gezondheid) worden beperkt, maar ook het
criterium ‘de bescherming van de rechten en vrijheden van anderen’ biedt de nodige
ruimte om desbetreffend recht tegen andere (privaatrechtelijke) belangen af te we-
gen.'” Rechten en vrijheden waaraan in het kader van deze studie kan worden ge-
dacht, betreffen de wetenschapsvrijheid en de (daarmee samenhangende) vrije me-
ningsuiting. Het Hof interpreteert deze doelcriteria steeds in de context van het nood-
zakelijkheidsvereiste.

Het noodzakelijkheidsvereiste is nog verder te expliciteren, door aansluiting te zoeken
bij door Verhey genoemde factoren:

- de omvang van de beperking van de privacy;

- het gewicht van het (met de wetenschapsbeoefening samenhangende) belang ten
behoeve waarvan de beperking plaatsvindt;

- de mogelijkheden om een beperking van de privacy te voorkomen of te
verminderen;

- de evenredigheid tussen de beperking en het belang dat daarmee wordt gediend.

Het eerste punt, ook te omschrijven als de ernst van de inbreuk op de (informationele)
privacy, kan nog worden gedifferentieerd in de volgende elementen:"”

- de mate waarin de persoon wiens privacy in het geding is de mogelijkheid wordt
geboden zelf over (de toelaatbaarheid van) een beperking van zijn privacy te be-
slissen;”

- de aard en mate van intimiteit van de gebruikte gegevens;”

- de duur van de privacybeperking.
Hiervan is de mate van zeggenschap die de betrokkene is toegekend voor de (civiele)
rechter veelal het belangrijkste criterium.” In de context van een adequate
privacyregeling inzake medisch-wetenschappelijk onderzoek met gegevens spelen de
twee laatste elementen evenwel een minstens zo belangrijke rol (zie hierover hoofd-
stuk 6, paragraaf 6.4 en paragraaf 6.5).

167 Verhey geeft een aantal voorbeelden (afkomstig uit de nationale rechtspraak) waarin het recht op
privacy is afgewogen tegen andere grondrechten, zoals de vrije meningsuiting; Verhey 1992, p.
320 e.v..

168 Verhey 1992, p. 306-332. Deze factoren worden door Verhey uit de civiele rechtspraak inzake o.a.
het recht op privacy afgeleid.

169 Vgl. Schuijt die soortgelijke criteria ontleent aan rechtspraak m.b.t. onrechtmatige uitingen in de
media; Onrechtmatige Daad VII, Suppl. 20 (oktober 1995), p. 401-402 (bewerkt door G.A.L
Schuijt).

170 Verhey formuleert deze factor als ““(...) de mate waarin degene wiens privacy in het geding is met
een beperking daarvan al dan niet stilzwijgend heeft ingestemd”’; Verhey 1992, p. 306.

171 Zie bijv. ook de zaak Z t. Finland, waarin het Hof aangeeft dat de belangen die zijn gemoeid met
de bescherming van medische informatie zwaar wegen in het te bereiken evenwicht tussen een
beperking van de privacy en het doel dat daarmee wordt gediend; EHRM 25 februari 1997, NJ
1999, 516, p. 2853.

172 Verhey 1992, p. 306.
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2.8 Besluit

Uit het voorafgaande is duidelijk geworden dat in het kader van het in deze studie
centraal staande reguleringsvraagstuk (maar ook bij een conflict dat aan de rechter
zou worden voorgelegd) sprake kan zijn van een botsing van grondrechten. In de
vorige paragraaf is het kader geschetst waarbinnen individuele privacybelangen en
het belang van een vrije wetenschapsbeoefening tegen elkaar (moeten) worden afge-
wogen. Ter afsluiting enkele opmerkingen over de taak van de wetgever in relatie tot
privacyregulering bij gebruik van medische gegevens ten behoeve van onderzoek of
statistiek.

De internationale grondrechtsbepalingen (art. 8 EVRM en de daarop gebaseerde
rechtspraak, art. 17 IVBPR en het Verdrag van Straatsburg) verplichten de overheid
tot het treffen van maatregelen op het terrein van de (informationele) privacy, maar
laten, binnen zekere grenzen, de wijze van regulering (formele wetgeving of lagere
regelgeving) in het midden. Anders dan in de Grondwet worden op internationaal
niveau materiéle beperkingscriteria gegeven (te weten: de materiéle beperkingseisen
ex art. 8, tweede lid EVRM). Deze hebben echter een tamelijk globaal karakter, zodat
de wetgever in beginsel vrij is tamelijk open normen te formuleren ten aanzien van de
belangenafweging in kwestie, om zo een (meer) concrete afweging van belangen via
nadere normstelling aan lagere regelgevers en de rechtspraak over te laten.

In ons land berust de verantwoordelijkheid voor algemene privacyregulering — mede
in de verhouding tussen particulieren - primair op de wetgever in formele zin. Dit
volgt in de eerste plaats uit art. 10, eerste lid Gw nu daarin is bepaald dat beperking
van het recht op privacy alleen op grond van een specifieke formeel-wettelijke grond-
slag is toegestaan. Daarnaast bevatten het tweede en derde van art. 10 regelingsop-
drachten aan de wetgever (‘positieve verplichtingen’), daarbij aangetekend dat het
niet om een uitputtende regeling hoeft te gaan, en (bijgevolg) autonome regelgeving
door lagere overheidsorganen niet is uitgesloten.” Uit de wijze waarop de wetgever
haar taak heeft opgevat, blijkt voorts dat gedetailleerde — op een bepaalde sector toe-
gesneden — normstelling in beginsel aan maatschappelijke organisaties wordt overge-
laten. Regulering door de overheid is niettemin geboden wanneer grondrechtelijke
belangen in de verhouding tussen particulieren moeten worden veilig gesteld."”™

173 Commissie Grondrechten 2000, p. 117.
174 Kummeling 1997, p. 50.




