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Stellen Sie sich vor, Sie méchten die Frage kldren,
ob nichtsteroidale Antirheumatika (NSAR) mit
einem verminderten Risiko fiir Prostatakrebs
einher gehen. lhre zeitlichen und finanziellen
Mittel reichen allerdings nicht fiir eine Primar-
datenerhebung. Sie nutzen daher eine groRe
Gesundheitsdatenbank, um die Population unter
Risiko zu selektieren sowie um Informationen
zur Arzneimittelexposition zu gewinnen. Die Fdlle
generieren Sie iiber ein Krebsregister, weitere
klinische Informationen wie den Gleason-Score,
den PSA-Wert oder das Tumorstadium zum Zeit-
punkt der Diagnose erhalten Sie durch Einsicht in
die Krankenakten. Ihre Studienperiode umfasst
16 Jahre, die meisten relevanten Daten stiinden
Ihnen jedoch auch fiir einen deutlich lingeren
Zeitraum zur Verfiigung. Alles nur getraumt?
Nein, denn eine solche Studie gibt es tatsdchlich
[1]. Sie stammt allerdings aus der kanadischen
Provinz Saskatchewan, die nicht nur geografisch
Meilen weit von Deutschland entfernt liegt.

Wieso wadre eine solche Studie hierzulande nicht
moglich? Einerseits haben wir kein mit Kanada
vergleichbares offentliches Gesundheitssystem,
jedoch mit der gesetzlichen Krankenversiche-
rung (GKV) zumindest einen Rahmen, in dem
etwa 85% der Bevdlkerung versichert sind und
deren Gesundheitsdaten strukturiert vorliegen.
Zudem sind in Saskatchewan teils elektronische
Daten bis in die 1960er Jahre zuriick vorhanden.
In Deutschland kénnten viele gesetzliche Kran-
kenkassen mittlerweile auch fiir die meisten
Leistungsbereiche {iber Daten verfiigen, die
mind. 10 Jahre zuriickreichen, wenn es denn die
Loschfristen zulassen wiirden. Weiterhin exis-
tiert in Saskatchewan eine lebenslange Gesund-
heitsnummer (Health Services Number), welche
eine Verkniipfung zwischen verschiedenen Daten
einfach ermdglicht. Seit der Einfiihrung der elek-
tronischen Gesundheitskarte wird hierzulande
zumindest in der GKV die Krankenversicherten-
nummer einmalig vergeben und bleibt lebens-
lang, also auch beim Wechsel der Kasse, gleich.
Jedoch findet sich diese personenidentifizieren-
de Nummer nicht bei anderen Sozialversiche-
rungstragern oder in (Krebs-)Registern. Und last
but not least ist in Deutschland ein systemati-
scher und einfacher Zugang zu Krankenakten
oder sonstigen Befunden fiir Forscher, die diese
kombiniert mit Krankenkassendaten auswerten
wollen, bislang nicht mdglich. Gerade dieser
Punkt wdre in Ergdnzung von GKV-Routinedaten
wichtig, da in diesen zwar Diagnosen und Leis-
tungen vorliegen, allerdings keine Informationen
tiber Behandlungsergebnisse oder Befunde.
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Nichtsdestotrotz begann auch hierzulande in den
letzten Jahren - einhergehend mit der zuneh-
menden Nutzung von GKV-Routinedaten - das
zarte Pflinzchen des personenbezogenen Ver-
kniipfens (Linkage) mit anderen Datenkdrpern
zu wachsen. Eine Reihe von bisher durchgefiihr-
ten Projekten zum Thema Linkage von Kranken-
kassendaten ist in diesem Schwerpunktheft zu-
sammengefasst. Der Beitrag von Ohlmeier et al.
beschreibt die Verkniipfung ausgehend von Kas-
sendaten mit dem Krankenhausinformationssys-
tem (KIS) einer Klinik am Beispiel der Herzinsuf-
fizienz. Die Autoren verdeutlichen, dass die theo-
retisch moglichen Zusatzinformationen aus dem
KIS in der Realitdt oft deutlich begrenzter ausfal-
len als erwartet. Maier et al. diskutieren das Lin-
kage von Daten des Berliner Herzinfarktregisters
mit denen einer Krankenkasse und beschreiben,
wie diese beiden pseudonymisierten Datensdtze
miteinander verkniipft werden kénnen. Schmidt
et al. weisen in ihrem Beitrag auf die Schwierig-
keiten der Zusammenfiihrung von Primdrdaten
einer bevolkerungsbezogenen Studie und Sekun-
ddrdaten hin, die aufgrund der unterschiedlichen
Datenstruktur und -reichweite resultieren. Am
Beispiel des Schlaganfalls thematisieren die
Autoren aufSerdem die Validierung von Diagnosen
zur Endpunktdefinition bei der Nutzung mehre-
rer Datenquellen. Der Beitrag von Bitzer et al.
widmet sich der Befragung von Patientengrup-
pen, die auf Basis ihrer Kassendaten selektiert
wurden, und kldrt die Frage, was diese Kombina-
tion von Informationen fiir die Qualitdtsbericht-
erstattung leisten kann. Hierbei wird vor allem
deutlich, wie sich beide Ansdtze erganzen und
fiir welche Fragestellungen dies besonders (oder
weniger) gut geeignet ist. Die beiden Arbeiten
von March et al. und Stallmann et al. thematisie-
ren den umgekehrten Weg, namlich ausgehend
von Primdrerhebungen, die Kassendaten der Teil-
nehmer zuzuspielen. March et al. beschreiben
ihre Erfahrungen, wie problematisch bei solchen
Studien die Vielzahl von tiber 100 verschiedenen
gesetzlichen Kassen, mdgliche Fusionen und Kas-
senwechsel sind. Die Autoren diskutieren auch
alternative Zugdnge zu Daten aller Kassen mit
entsprechenden Vor- und Nachteilen und stellen
heraus, dass ein Linkage (bisher) ohne Kooperation
mit einzelnen Kassen nicht moglich ist. Dieses
Problem wird auch im Beitrag von Stallmann
et al. deutlich. Am Beispiel der Nationalen Kohor-
te, dem bisher wohl ambitioniertesten Projekt
hiesiger epidemiologischer Forschung, wird der
(teils steinige) Weg beschrieben, den Forscher zu
gehen haben, um zusatzlich von méglichst vielen
Teilnehmern Routinedaten nutzen zu kénnen.
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Was wird in der Zusammenschau aus diesen Beitrdgen deutlich?
In jedem Fall ist eine Verkniipfung von Krankenkassendaten mit
weiteren Datenkdrpern méglich. Dadurch kann oftmals ein er-
hebliches Mehr an Informationsdichte resultieren und die Vor-
teile der verschiedenen Datenquellen kdnnen miteinander kom-
biniert werden. Manchmal stellen sich allerdings im Anschluss
an solche Studien auch mehr Fragen, insbesondere dann, wenn
es zu kldren gilt, welchen Informationen aus welcher Datenquel-
le man am ehesten ,trauen* soll. Gerade fiir Validierungsstudien
muss man deshalb kldren, welche Angaben man tatsdchlich als
Goldstandard ansieht. Fakt ist jedoch: Validierung von Sekun-
ddrdaten kann nicht ohne Linkage funktionieren! Es zeigt sich
weiterhin, dass ein Linkage bislang jedenfalls mit einem sehr
hohen zeitlichen und personellen Aufwand verbunden ist, der
vor allem aus den gesetzlichen und datenschutzrechtlichen Rah-
menbedingungen bzw. deren Auslegung resultiert.

Von vielen Autoren in diesem Heft wird auch das fiir die Zukunft
der Routinedatenforschung in Deutschland wichtige Thema der
sektoriibergreifenden Versorgungsdaten nach den §§ 303 a-f
des SGB V (die sog. DaTraV-Daten) diskutiert. Hierfiir wurden
mittlerweile die bereits von den Kassen an das Bundesversiche-
rungsamt {ibermittelten Daten des morbiditdtsorientierten Risi-
kostrukturausgleichs (Morbi-RSA) aufbereitet. Damit sind erst-
malig und kontinuierlich Daten (nahezu) aller gesetzlichen
Krankenkassen fiir die Forschung zugdnglich. Wer also heutzu-
tage Routinedaten analysieren mochte, benétigt im Prinzip kei-
ne Kooperationen mit einzelnen Kassen mehr. Allerdings sind
die Moglichkeiten auch deutlich begrenzter. So sind neben der
zeitlichen Verzogerung bei der Zugénglichkeit (zwischen Erhe-
bung und Bereitstellung liegen immerhin 4 Jahre) viele relevante
Informationen - zumindest derzeit - nicht in den DaTraV-Daten
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enthalten (u.a. Regionalvariablen, Leistungsziffern im ambulan-
ten und stationdren Bereich, Daten zur Pflegeversicherung oder
Rehabilitation) [2]. Und auch ein personenbezogenes Linkage
mit anderen Datenkdrpern ist nicht méglich. Trotzdem sind
diese Daten nicht per se als unbrauchbar anzusehen und werden
hoffentlich auch auf Seiten der Politik als ,work in progress* ver-
standen. Erst kiirzlich wurde per Gesetz der Weg fiir die Aufnah-
me eines Regionalkennzeichens geebnet. Viel wird fiir die zu-
kiinftige Entwicklung und die Nutzbarkeit dieser DaTraV-Daten
von dem fiir Ende 2015 geplanten Evaluationsbericht abhdngen.
An der inhaltlichen Ausgestaltung dieses Berichtes sollen auch
Forscher und andere Nutzungsberechtigte beteiligt werden [3].
Die Beitrdage dieses Schwerpunktheftes verdeutlichen, dass man
die DaTraV-Daten kontinuierlich weiterentwickeln muss und
perspektivisch auch {iber die Moglichkeit nachdenken sollte,
diese personenbezogen mit weiteren Datenkdérpern verkniipfen
zu kénnen.

Wir wiinschen allen Lesern eine spannende Lektiire!

Interessenkonflikt: Beide Autoren haben in den letzten Jahren
Projekte mit verschiedenen Krankenkassen durchgefiihrt.
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