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Novellierungsbedarf bei § 75 SGB X
lhr Schreiben vom 12. Januar 2016

Sehr geehrter Herr Dr. Franke,

ich komme hiermit auf Ihre Anfrage zu unterschiedlichen Interpretationen des § 75
SGB X durch die Datenschutzbeauftragten der Lander sowie der Dateneigner und
der damit verbundenen unterschiedlichen Genehmigungspraxis zurtck.

Zunachst mochte ich unterstreichen, dass die Landesbeauftragten fur den Daten-
schutz - genauso wenig wie die Bundesbeauftragte fir den Datenschutz und die In-
formationsfreiheit — keine Genehmigungsbehérden sind. Ihre Aufgabe beschrankt
sich darauf, die nach § 75 Absatz 2 SGB X zustandige Genehmigungsbehorde zu
einzelnen, von Sozialleistungstragern vorgelegten Antragen auf Genehmigung der
Ubermittlung von Sozialdaten fiir Forschungszwecke zu beraten. Genehmigungsbe-
horden sind grundsatzlich die zustandigen obersten Bundes- und Landesbehdrden,
wobei das Bundesministerium fur Gesundheit von der Moéglichkeit des 8§ 75 Absatz 2
Satz 2 SGB X Gebrauch gemacht und das Genehmigungsverfahren flr Antrage von
Krankenkassen, die die Aufsicht des Bundes unterliegen, auf das Bundesversiche-
rungsamt Ubertragen hat. Vorausschicken darf ich auch, dass die Genehmigungsbe-
hdrden nach 8§ 75 Absatz 2 Satz 3 SGB X die Genehmigung nur versagen drfen,
wenn die Voraussetzungen des 8 75 Absatz 1 SGB X nicht vorliegen.
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Die Datenschutzbeauftragten des Bundes und der Lander werden in den Verfahren
sehr unterschiedlich und zu sehr unterschiedlichen Zeitpunkten beteiligt. Vielfach
werden die Datenschutzaufsichtsbehoérden durch die Genehmigungsbehoérde im Ge-
nehmigungsverfahren um datenschutzrechtlichen Rat gebeten. Haufig wenden sich
aber Wissenschatftler bereits weit vor Antragstellung durch den Sozialversicherungs-
trager an die Datenschutzaufsichtsbehdrden, in der Hoffnung, durch die Beifigung
der Stellungnahme einer Datenschutzaufsichtsbehtérde das Genehmigungsverfahren
inhaltlich, aber auch zeitlich zu férdern. Dabei kann es naturlich auch passieren, dass
das datenschutzrechtliche Votum der Datenschutzaufsichtsbehorde zuné&chst nicht
zugunsten des Forschungsprojektes ausfallt. Mir ist aber kein Fall bekannt, in dem
das dem Antrag — gegebenenfalls seitens des Wissenschaftlers nachgebesserten -
des Sozialversicherungstragers beigefiigte Votum der Datenschutzaufsichtsbehorde
eine Genehmigung verhindert hatte.

Bei ihrer Beratung berlcksichtigen alle Datenschutzaufsichtsbehérden, dass es sich
bei der Forschung mit Sozialdaten um besonders geschiitzte Daten handelt. Haufig
geht es zusatzlich auch noch um besondere Arten von Daten im Sinne von 8 67 Ab-
satz 12 SGB X, inshesondere um Gesundheitsdaten. Noch sensibler wird es, wenn
Informationen von unterschiedlichen Sozialversicherungstragern bei Forschungspro-
jekten zusammengefuhrt werden sollen und die Gefahr einer Profilbildung besteht.
Dies ist etwa der Fall, wenn Gesundheitsdaten aus den Bereichen der gesetzlichen
Kranken-, Unfall oder Rentenversicherung mit Daten aus dem Bereich der Arbeits-
verwaltung zusammengefuhrt werden sollen. Dies macht in der Regel wissenschaft-
lich durchaus Sinn, wenn beispielsweise der Einfluss von berufsbedingten Einflissen
auf die Gesundheit untersucht werden soll. Allerdings bedarf es hier besonderer Da-
tenschutz- und DatensicherheitsmaRnahmen. Welche MalRBnahmen hier zu ergreifen
sind, ist in der Regel einzelfallabhangig. Hier gibt es einen gewissen Interpretations-
spielraum fur die Datenschutzaufsichtsbehdrden, den diese naturgemal unterschied-
lich nutzen.

Einen entsprechenden Interpretationsspielraum gibt es auch bei den unbestimmten
Rechtsbegriffen im Tatbestand des § 75 Absatz 1 SGB X. Dazu gehort etwa der Be-
griff der Erforderlichkeit der Sozialdaten ftr ein Forschungsvorhaben. Auch dirfen
schutzwurdige Interesse der Versicherten entweder nicht beeintrachtigt werden oder
das offentliche Interesse an der Forschung muss das Geheimhaltungsinteresse
Uberwiegen. Zudem ist die Frage zu priufen, ob es zumutbar ist, die Einwilligung des
Versicherten einzuholen. Die Ausfillung unbestimmter Rechtsbegriffe ist fir die Ver-
waltung - im vorliegenden Fall sowohl bei den Genehmigungsbehorden als auch bei
den Datenschutzaufsichtsbehdrden — tagliche Praxis.
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SETESVONS \Wie ich in meinem 25. Tatigkeitsbericht unter Nr. 9.5 erlautert habe, hat sich die Re-
gelung des 8§ 75 SGB X in den letzten 20 Jahren im GroRen und Ganzen bewahrt
(BT-Drs. 18/5300, S. 176).

Dies scheint mir allerdings auch nicht das Problem der Wissenschaft zu sein. In dem
gemeinsamen Schreiben des Vorsitzenden der Deutschen Gesellschaft fur Medizini-
sche Soziologie (DGMS), Herrn Prof. Dr. Siegfried Geyer, und des Sprechers der
Arbeitsgruppe Erhebung und Nutzung von Sekundardatenanalyse (AGENS), Herrn
Dr. Enno Swart, wird auf das Probleme, etwa bei epidemiologischen Langzeitstudien
hingewiesen, dass wissenschaftliche Forschung nicht a priori zukinftige oder zu-
kunftsorientierte Fragestellungen absehen kann. Wie der derzeitige 8§ 75 SGB X
namlich voraus setzt, mussen die Sozialdaten ,fur ein bestimmtes Vorhaben
1. der wissenschaftlichen Forschung im Sozialleistungsbereich oder der wissen-
schaftlichen Arbeitsmarkt- und Berufsforschung oder
2. der Planung im Sozialleistungsbereich durch eine offentliche Stelle im Rahmen
ihrer Aufgaben* erforderlich sein

Das Merkmal ,fur ein bestimmtes Vorhaben“ hatte der Gesetzgeber durch das Zweite
Gesetz zur Anderung des Sozialgesetzbuchs vom 13. Juni 1994 (BGBI. | S. 1229,
1242) in 8 75 SGB X eingefligt, um insbesondere eine Vorratshaltung von Sozialda-
ten auszuschlielRen (Rombach in: Hauck/Noftz, Sozialgesetzbuch — SGB, § 75

Anm. 13).

Wie ich in meinem bereits erwahnten 25. Tatigkeitsbericht deswegen auch ausge-
fuhrt habe, wird in den Landern und in der Wissenschaft Modernisierungsbedarf fir
den § 75 SGB X gesehen. Begrindet wird damit, dass die derzeitige Rechtslage die
Nutzung von Sozialdaten zu gesellschaftlich erwiinschter und notwendiger langfristi-
ger Forschung und zum Aufbau von Forschungsdatenbanken verhindere, in dem et-
wa die Regelung dazu fuhre, dass nach einer vergleichsweisen kurzen Zeit fur die
Forschung wertvolle Daten vernichtet werden mussten. Dies stimme aber weder mit
dem heutigen Forschungsalltag Uberein, noch wirden die Fortschritte in der IT-
Sicherheit bertcksichtigt.

Obwonhl gerade kaum mehr als 20 Jahre alt, ist der derzeitige 8 75 SGB X zu einer
Zeit entstanden, in der die Daten der Sozialleistungstrager noch weitgehend in Pa-
pierform vorlagen. Demgegentber liegen die Sozialdaten heute nahezu ausnahms-
los elektronisch vor. Auch auf Seiten der Wissenschaft haben sich durch den techni-
schen Fortschritt die Mdglichkeiten der wissenschaftlichen Auswertung von Daten
erheblich verandert. Insbesondere die epidemiologische Forschung hat erhebliche
Fortschritte gemacht.
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SETE4VON4 Hinzu kommt — was allerdings auch vom Arbeitskreis Wissenschaft der Konferenz
der unabhangigen Datenschutzbehdrden des Bundes und der Lander gesehen und
berucksichtigt wird -, dass nach dem es in den 1990‘er Jahren zu Betrugsfallen in
der Forschung kam, die ,Empfehlungen der Deutschen Forschungsgemeinschaft zur
Sicherung guter wissenschaftlicher Praxis“ aus dem Jahre 1998 flr die Wissenschaft
ein flichendeckendes System der Selbstkontrolle eingefihrt hat. So miissen etwa,
die Wissenschaftler die Rohdaten, mit denen die Forschungsergebnisse erzielt wur-
den, nach Abschluss des Forschungsprojektes noch zehn Jahre aufbewahren mis-
sen, um gegebenenfalls im Zweifelsfall die gefundenen Forschungsergebnisse re-
produzieren zu kénnen. Allerdings missen die Daten fur diesen Zweck nattrlich un-
verandert aufbewahrt und durfen nicht mehr veréndert werden. Sie sind daher zwar
nicht zu ldschen, stehen allerdings der weiteren wissenschaftlichen Auswertung auch
nicht mehr zur Verfigung.

Selbstverstandlich muss auch im Bereich der wissenschaftlichen Forschung mit So-
zialdaten eine Entwicklung mdglich sein. Allerdings sind weder die Forschungsfrei-
heit aus Artikel 5 Absatz 3 GG, noch das Grundrecht auf informationelle Selbstbe-
stimmung Werte fir sich. Beide haben dem Menschen zu dienen. Dort wo es zu Kon-
flikten zwischen der Forschungsfreiheit und dem Grundrecht auf Datenschutz kommt,
sind diese im Wege der praktischen Konkordanz zu l6sen, um sowohl dem Recht auf
Forschungsfreiheit wie dem Recht auf informationelle Selbstbestimmung gerecht zu
werden. Aus diesem Grund stehen auch zeitnah Gesprache zwischen dem Bundes-
ministerium fur Arbeit und Soziales, dem Bundesministerium fir Gesundheit und mir
an, in denen es um eine Lésung der anstehenden Probleme bei der Forschung mit
Sozialdaten geht.

Da die Nutzung von Daten der verschiedenen Sozialversicherungstrager fur aktuelle
Langzeitstudien, wie etwa der NAKO, derzeit aufgrund der aktuellen Rechtslage
schwierig bis unmdglich ist, ware sicherlich eine moglichst schnelle Anpassung der
entsprechenden Regelungen zu winschen. Bei aller Schnelligkeit sollte aber auch
auf die Beachtung der Rechte der betroffenen Versicherten Wert gelegt werden. In
diesem Sinn rege ich an, dass sich der Gesundheitsausschuss bei der Bunderegie-
rung fur eine moglichst schnelle Bearbeitung der anstehenden Fragen einsetzt. Ich
stehe dabei fiir eine datenschutzrechtliche Beratung gerne zur Verfigung, soweit
dies gewinscht ist.

Mit freundlichen GriRRen

Andrea Volhoff



