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Hintergrund

In der Versorgungsforschung werden 
unterschiedliche Methoden und Daten-
zugänge zur Erfassung von sowohl bun-
desweiten als auch regionalen Unterschie-
den im Inanspruchnahmeverhalten von 
Gesundheitsleistungen sowie der daraus 
resultierenden ökonomischen und logis-
tischen Auswirkungen auf das Gesund-
heitssystem genutzt. Neben der Erhe-
bung von Primärdaten durch Interviews 
und schriftliche Befragungen kommt der 
Analyse von Sekundärdaten eine beson-
dere und stetig zunehmende Bedeutung 
zu. Bei diesen Sekundärdaten handelt es 
sich in der Regel um Routinedaten, al-
so um Verwaltungs- und Abrechnungs-
daten, z. B. von gesetzlichen Krankenver-
sicherungen (GKV) oder anderen Sozial-
versicherungsträgern. Andere Daten wie 
geografische Raumdaten sind für ergän-
zende Analysen ebenfalls nutzbar. Wenn-
bergs grundlegende Arbeiten zur regio-
nalen Versorgungsforschung in Ameri-
ka („small area analysis“) [1, 2, 3] bezie-
hen sich auf lediglich eine Datenquelle. 
Dies trifft auch für vergleichbare Arbei-
ten neueren Datums in Deutschland zu 
[4, 5]. Sowohl für Primär- als auch für Se-
kundärdaten gilt aber, dass sich die Ver-
wendung einer einzigen Datenquelle auf-
grund methodischer Einschränkungen 
des Ansatzes limitierend auf deren Aus-
sagekraft auswirkt. Einerseits werden Se-
kundärdaten für ein anderes primäres 

Ziel erhoben und müssen entsprechend 
aufbereitet werden. Andererseits weisen 
auch Primärdaten, wie z. B. Surveydaten, 
bezüglich der Inanspruchnahme medizi-
nischer Leistungen grundsätzliche Limi-
tationen auf [6].

In der Versorgungsforschung werden 
derzeit verschiedene Ansätze diskutiert, 
um die jeweiligen inhaltlichen und me-
thodischen Grenzen von Primär- und 
Sekundärdaten über eine Verknüpfung 
verschiedener Datensätze zu überwin-
den. . Tab. 1 und 2 stellen – für das Bei-
spiel der Erfassung der Inanspruchnahme 
medizinischer Leistungen – abweichende 
und damit sich synergistisch ergänzende 
Inhalte von Primär- und (GKV-)Sekun-
därdaten gegenüber. Es ist zu erkennen, 
dass sowohl Angaben aus persönlichen 
oder fragebogengestützten Befragungen 
als auch Sekundärdaten unabweisbar Lü-
cken aufweisen, die durch den jeweils an-
deren Datenzugang geschlossen werden 
können (. Tab. 1).

Gleichzeitig gibt es bei der Analy-
se von Primär- und Sekundärdaten un-
vermeidbare methodische Probleme 
(. Tab. 2), die sich ebenfalls tenden-
ziell bei der Nutzung des jeweils anderen 
Datenzugangs vermeiden oder zumin-
dest verringern lassen.

Zielstellung des vorliegenden Beitra-
ges soll es daher sein, verschiedene For-
men des Datenlinkage (auf aggregiertem 
bzw. individuellem Niveau), deren Poten-
ziale und Limitationen für die kleinräu-

mige Versorgungsforschung herauszu-
arbeiten und anhand einiger Beispiele 
zu erläutern. Der potenzielle Zugewinn 
eines Datenlinkage für eine kleinräumi-
ge Versorgungsforschung wird dadurch 
hergestellt, dass abschließend auf einzel-
ne versorgungsrelevante Beiträge aus die-
sem Schwerpunktheft Bezug genommen 
wird.

Was bedeutet eigentlich 
Datenlinkage?

Datenlinkage (in der Informatik „record 
linkage“) bezeichnet die Verknüpfung 
verschiedener Datenquellen mittels ge-
eigneter Schlüsselvariablen. Diese müs-
sen in beiden Datenquellen vorkommen 
und sollten eine eineindeutige Zuord-
nung ermöglichen und somit eine fehler-
freie Kombination erlauben. Beim Daten-
linkage wird zwischen dem Linkage auf 
aggregiertem Niveau und auf individuel-
ler Ebene unterschieden. Hierfür bieten 
sich verschiedene Datenquellen mit re-
gionalem Bezug an. Diese sollen im Fol-
genden kurz vorgestellt werden, bevor auf 
die beiden Formen des Datenlinkage de-
taillierter eingegangen wird.

Datenquellen mit 
regionalem Bezug

Für ein Linkage von Sekundärdaten mit 
räumlichem Bezug bietet sich eine Rei-
he gut zugänglicher Datenquellen an, die 
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Informationen auf der Ebene von Land-
kreisen oder kreisfreien Städten, Ge-
meinden oder Raumordnungstypen für 
die wissenschaftliche Forschung bereit-
stellen. Auf 2 der am weitesten verbreite-
ten Datenkörper soll hier kurz eingegan-
gen werden; nähere Informationen fin-
den sich auf den nachfolgend aufgeführ-
ten Webseiten.

I) Das Bundesinstitut für Bau-, Stadt- 
und Raumforschung (BBSR; http://www.
bbsr.de) stellt jährlich ca. 600 Indikato-
ren und Karten zur Raum- und Stadt-
entwicklung in Deutschland und Europa 
(INKAR) aus verschiedenen Themenbe-
reichen bereit. Gesundheitsbezogene In-
dikatoren werden allerdings nur für die 
Bereiche medizinische Versorgung und 
Infrastruktur angeboten. Die Indikato-
ren werden aus amtlichen Statistiken des 
Bundes und der Länder abgeleitet. Raum-
bezogene Daten werden auf Basis admi-
nistrativer (Länder, Kreise, Gemeinde-
verbände) und nicht-administrativer Ge-
biete (z. B. Siedlungsstrukturtypen) mit 
indirektem Raumbezug erstellt. Je nach 
regionaler Auflösung der Primär- und 
Sekundärdaten können so Informatio-
nen aus dem INKAR-Datensatz auf die-
sen beiden Ebenen zugespielt werden.

II) Über die Webseite des Statistischen 
Bundesamtes (http://www.destatis.de) 
werden, mit wenigen Ausnahmen, nur 

Daten auf Regierungsbezirks- oder Kreis-
ebene zur Verfügung gestellt. Zusätzliche 
feingliedrige Daten der amtlichen Sta-
tistik sind jedoch über die „Regional-
datenbank Deutschland“ (http://www.
regionalstatistik.de) abrufbar. Insgesamt 
80 Indikatoren aus allen Themenberei-
chen der amtlichen Statistik werden hier, 
aufbereitet in Form thematischer Karten, 
für alle Landkreise und kreisfreien Städ-
te Deutschlands bereitgehalten. Aspekte 
des Gesundheitswesens beziehen sich al-
lerdings lediglich auf Strukturinformatio-
nen zu Krankenhäusern sowie Vorsorge- 
und Rehabilitationseinrichtungen.

Das amtliche Gemeindeverzeich-
nis (GV-ISys) enthält ergänzend für je-
de politisch selbstständige Gemeinde 
Deutschlands Angaben zur Fläche, Ein-
wohnerzahl und siedlungsstrukturellen 
Typisierung. Auch diese Daten stehen, 
wie die der Regionaldatenbank, kosten-
frei über die Webseite des Statistischen 
Bundesamtes (http://www.destatis.de) 
zur Verfügung.

Datenlinkage mit 
aggregierten Daten

Im Weiteren wird das Datenlinkage mit 
aggregierten Daten (Primär- und Sekun-
därdaten bzw. mehrere Sekundärdaten) 
näher dargestellt. Bei der wohl häufigs-

ten Form des Datenlinkage werden zu 
Primärdaten, die ein Merkmal mit regio-
nalem Bezug aufweisen (z. B. Landkreis, 
kreisfreie Stadt, Postleitzahl), räumlich 
aggregierte Daten zugespielt. In einer 
Studie des Robert Koch-Instituts (RKI) 
wurden Daten von rund 21.000 Teilneh-
mern des telefonischen Gesundheits-
surveys 2009 verknüpft [6]. Beispielhaft 
sollten mithilfe dieser Daten die regiona-
le Verteilung von 3 Gesundheitsindika-
toren (subjektiver Gesundheitszustand, 
Rauchen und Adipositas) und ihre klein-
räumigen Einflussfaktoren geschätzt wer-
den. Die Studie ergab eine beträchtliche 
kleinräumige Variabilität und konnte eine 
Reihe von soziodemografischen und so-
zioökonomischen Determinanten dieser 
3 Indikatoren identifizieren.

Mit einem ähnlichen Vorgehen lässt 
sich grundsätzlich auch der Einfluss 
räumlich aggregierter Variablen auf in-
dividuelle Gesundheitsfaktoren unter-
suchen. Damit können Daten aus epi-
demiologischen Studien mit regionalem 
Bezug um aggregierte Merkmale auf der 
Ebene kleiner räumlicher Einheiten er-
gänzt werden. So wurde in einem Link-
age von Daten des Bundesgesundheits-
surveys 1998 und INKAR-Daten (Sekun-
därdaten) versucht, das Inanspruchnah-
memodell nach Andersen in einer Mehr-
ebenenanalyse zu überprüfen [7].

Methodisch kaum anders gestaltet sich 
der Fall, wenn fall- oder versichertenbe-
zogene Sekundärdaten (z. B. Abrech-
nungsdaten der gesetzlichen Krankenver-
sicherung) mit räumlich aggregiert vor-
liegenden Sekundärdaten verknüpft wer-
den, beispielsweise zur Untersuchung re-
gionaler Unterschiede in der Kodierqua-
lität [8] bzw. der Häufigkeit von Kranken-
hausaufnahmen bei Diabetes [9].

Diese Form des Datenlinkage ist 
datentechnisch und organisatorisch ver-
gleichsweise unkritisch umzusetzen, da 
die zuzuspielenden Daten leicht und kos-
tengünstig verfügbar sind. Für den vor-
liegenden Beitrag ist bedeutsam, dass sich 
die regionale Auflösung der Daten in gut 
zugänglichen Datenbanken an den poli-
tischen Gebietskörperschaften bis hin-
unter zur Gemeindeebene am amtlichen 
Gemeindeschlüssel orientiert. Die Kom-
patibilität mit anderen räumlichen Auflö-
sungen, z. B. nach Postleitzahlbereichen, 

Tab. 1  Abweichende Inhalte und Primär- und Sekundärdaten (bezüglich des Themenfeldes 
Inanspruchnahme)

Primärdaten Sekundärdaten (GKV-Abrechnungsdaten)

Anlass der Inanspruchnahme Vollständiger, längsschnittlicher Verlauf

Häufigkeit ambulanter Kontakte Einzelleistungen (EBM-, OPS-Leistungen; Medi-
kamente)

Determinanten der Inanspruchnahme Inanspruchnahme als relevante Outcomes (z. B. 
stationäre Aufenthalte)

Selbst finanzierte Leistungen [OTC (over the 
counter)-Medikamente, Prävention, zahnmedi-
zinische Leistungen]

Zeit unter Risiko

Tab. 2  Methodische Probleme bei Nutzung von Primär- und Sekundärdaten (bezüglich des 
Themenfeldes Inanspruchnahme)

Primärdaten Sekundärdaten (GKV-Abrechnungsdaten)

Validität der Angaben (z. B. recall bias, Verständ-
lichkeit)

Nur Leistungen zulasten der GKV, keine Anga-
ben zu Privatversicherten, keine individuellen 
Gesundheitsleistungen

Enges nutzbares Zeitfenster Begrenzte soziodemografische Merkmale

Umfang der zu erfassenden Merkmale Verwaltungsdaten, keine klinischen Daten

(Noch) keine Standards Systembedingte Rahmenbedingungen (z. B. Än-
derungen in Klassifikationen, Vergütungen)
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muss dagegen im Einzelfall geprüft und 
ggf. durch Überleitungsalgorithmen ent-
wickelt werden [10]. So sind z. B. nicht 
alle Postleitzahlbereiche eindeutig einem 
Bundesland oder einem Landkreis zuzu-
ordnen (. Abb. 1). Hinzu kommt, dass 
verbreitet nicht nur bezogen auf ihre 
Fläche und/oder Einwohnerzahl große 
Landkreise, sondern auch große (Groß-
stadt-)Gemeinden in diesen Datenban-
ken als Entitäten erscheinen, bei denen 
u. U. eine feinere Auflösung wünschens-
wert wäre. Beim Datenlinkage spielt die 
gewählte Schlüsselvariable also eine ent-
scheidende Rolle.

Primärdaten können im Übrigen auch 
mit aggregierten Sekundärdaten zusam-
mengespielt werden, ohne dass die Ver-
knüpfung notwendigerweise über eine 
Raumvariable erfolgen muss. So wur-
de in einer kürzlich veröffentlichten Stu-
die ein Linkage von Primärdaten aus der 
BIBB/BAuA-Erwerbstätigenbefragung 
2005/06 mit aggregierten Arbeitsunfä-
higkeitsdaten durchgeführt. Als Schlüs-
selvariable diente die „berufliche Tätig-
keit“ basierend auf der Klassifizierung 
der Berufe 1988 (KldB88) [11]. Unter re-
gionalen Gesichtspunkten könnten mit 
dieser Analyse auch Erkenntnisse über 
die gesundheitlichen Auswirkungen re-
gionaler Arbeits(markt)bedingungen ge-
wonnen werden.

Individuelles Datenlinkage

Das individuelle Datenlinkage von Pri-
mär- und Sekundärdaten ist mit erhebli-
chen rechtlichen und methodischen Pro-
blemen verbunden. Dabei können 2 An-
sätze unterschieden werden:

Zuspielung individueller 
Primärdaten zu 
personenbezogenen 
Sekundärdaten

Eine Untersuchung von Bitzer et al. [12] 
dient als Beispiel für diesen Ansatz. Aus-
gangspunkt waren Routinedaten von 
Versicherten der AOK Niedersachsen, 
die anhand definierter Ein- und Aus-
schlusskriterien ausgewählt wurden. In 
der Studie wurden Versicherte ein hal-
bes Jahr nach einer endoprothetischen 
Hüftgelenksoperation zu ihrem aktuel-

len Schmerzniveau und zu Einschrän-
kungen in der Alltagsfunktionalität be-
fragt. Die Ergebnisqualität wurde an-
hand von Abrechnungsdaten zusätzlich 
über Revisionseingriffe und die Häufig-
keit von Krankenhausaufnahmen we-
gen Komplikationen nach endoprotheti-
schen Eingriffen abgebildet. Identifiziert 
wurden die Fälle über die entsprechenden 
OPS- und ICD-Codes. Der Fragebogen 
zu den patientenbezogenen Ergebnisin-
dikatoren wurde den Versicherten durch 

die Krankenkasse zugestellt und von ih-
nen an das für die Auswertung zustän-
dige wissenschaftliche Institut zurückge-
schickt. Dort erfolgte eine pseudonymi-
sierte Zusammenführung und Analyse 
von Primär- und Sekundärdaten.

Auf diese Weise wurden in der Stu-
die patientenbezogene Ergebnisindika-
toren erfasst, die in keiner Sekundär-
datenquelle zu finden sind. Bei einer ho-
hen Response von 83% der angeschrie-
benen Versicherten gelang es damit, die 

Zusammenfassung · Abstract

Bundesgesundheitsbl 2014 · 57:180–187   DOI 10.1007/s00103-013-1892-1
© Springer-Verlag Berlin Heidelberg 2014

E. Swart · C. Stallmann · J. Powietzka · S. March
Datenlinkage von Primär- und Sekundärdaten. Ein Zugewinn 
auch für die kleinräumige Versorgungsforschung in Deutschland?

Zusammenfassung
Die Versorgungsforschung in Deutschland 
behandelt eine Vielzahl von Themen im re-
gionalen Kontext und nutzt dafür überwie-
gend eine (in der Regel: Sekundär-)Daten-
quelle. Deren spezifische Nachteile und me-
thodischen Einschränkungen können sich li-
mitierend auf eine Analyse auswirken. Zur re-
gionalen Aufgliederung existieren vielfälti-
ge Datenquellen, die für die regionale Versor-
gungsforschung von Interesse sein könnten. 
Eine Verknüpfung verschiedener Datenquel-
len (Datenlinkage) könnte somit die Analyse-
möglichkeiten erweitern. In der Versorgungs-
forschung selbst werden derzeit verschie-
dene Ansätze diskutiert, um die jeweiligen 
Schwächen von Primär- und Sekundärdaten 
über ein Datenlinkage zu überwinden. Der 
vorliegende Beitrag thematisiert die verschie-
denen Formen des Datenlinkage (auf aggre-

giertem bzw. individuellem Niveau) sowie 
deren Potenziale und Restriktionen für die 
kleinräumige Versorgungsforschung. Der Fo-
kus liegt auf dem individuellen Datenlinkage, 
das ein schriftliches Einverständnis voraus-
setzt (informed consent). Unter Berücksich-
tigung der methodischen und insbesondere 
datenschutzrechtlichen Herausforderungen 
werden Schlussfolgerungen über zukünftige 
Anwendungsfelder und -möglichkeiten der 
kleinräumigen Versorgungsforschung gezo-
gen und an Beispielen konkretisiert.

Schlüsselwörter
Datenlinkage · Primärdaten · Sekundärdaten · 
Kleinräumige Versorgungsforschung · 
Datenschutz

Data linkage of primary and secondary data.  
A gain for small-area health-care analysis?

Abstract
In Germany, research on health-care services 
addresses many topics within a regional con-
text, and it predominantly uses a single (typi-
cally secondary) data source for this purpose. 
The specific disadvantages and methodolog-
ical challenges associated with these data 
sources may limit analysis. Various data sourc-
es break the data down by region and may be 
of interest in regional health-care  research. 
Linking multiple data sources (data linkage) 
could therefore expand analysis options in 
this area. Researchers in this field are cur-
rently discussing various approaches for us-
ing data linkage to overcome the respective 
weaknesses of primary and secondary da-
ta. This contribution covers the various types 

of data linkage (on an aggregate or individ-
ual level) and their potentials and limitations 
in small area health services research. The fo-
cus lies on individual data linkage, which re-
quires written informed consent. Taking in-
to account methodological and particular-
ly data protection challenges, conclusions are 
drawn regarding future application areas and 
options of small area health services research 
and specific examples are provided.

Keywords
Data linkage · Primary data · Secondary data · 
Small-area health-care services research · 
Data protection
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versorgungsbezogene Sicht auf die Er-
gebnisqualität um die wichtige versi-
chertenbezogene Perspektive zu erwei-
tern. Für eine regionalisierte Versor-
gungsforschung bietet sich dieser Ansatz 
an. Untersuchungen zum Versorgungs-
bedarf auf der Ebene von Landkreisen 
oder Postleitzahlbereichen können um 
patientenbezogene Angaben zur Erreich-
barkeit und Akzeptanz von Versorgungs-
einrichtungen oder zu Motiven der In-
anspruchnahme ergänzt werden [6, 13]. 
Datenschutzrechtlichen Anforderungen 
wird Genüge getan, wenn zum einen bei 
der Pseudonymisierung auf ein einheitli-
ches, sicheres Verfahren gesetzt und das 
Linkage bei einer neutralen dritten Ins-
titution (Vertrauensstelle) durchgeführt 

wird. Zum anderen sorgt ein Anschrei-
ben der jeweiligen Krankenversicherung 
an die beteiligten Versicherten für ein 
hohes Maß an Transparenz [14].

Zuspielung individueller 
Sekundärdaten zu Primärdaten

Hier werden den Primärdaten von Teil-
nehmern einer (versorgungs-)epidemio-
logischen Studie bei Vorliegen eines ent-
sprechenden individuellen Einverständ-
nisses (informed consent) Sekundär-
daten zugespielt. Dies können Daten der 
gesetzlichen Krankenversicherung, aber 
auch anderer Sozialversicherungsträger 
(z. B. der gesetzlichen Rentenversiche-
rung) sein. Epidemiologische oder klini-

sche Krankheitsregister wären ebenfalls 
geeignet.

In Deutschland wurde und wird dieser 
Ansatz in kürzlich beendeten bzw. laufen-
den Studien erprobt und umgesetzt. In 
der AGil-Studie, eingebettet in das (re-
gionale) IV-(Integrierte Versorgung)-
Projekt „Gesundes Kinzigtal“, konnte mit 
Sekundärdaten der AOK Baden-Würt-
temberg die fragebogengestützte Evalua-
tion eines Gesundheitsförderungspro-
gramms bei älteren Menschen gezielt um 
Sekundärdaten ergänzt werden. So konn-
te überprüft werden, ob die Intervention 
eine Veränderung bei der Inanspruch-
nahme von Gesundheitsleistungen be-
wirkt hat [15].

In der arbeitsepidemiologischen li-
dA-(leben in der Arbeit)-Studie (http://
www.lida-studie.de)1 werden den Pri-
märdaten der rund 6600 Studienteilneh-
mer sowohl Prozessdaten des Instituts 
für Arbeitsmarkt- und Berufsforschung 
(IAB) als auch Routinedaten der gesetz-
lichen Krankenversicherung zugespielt. 
Dadurch kann einerseits die Berufsbio-
grafie als wesentliche Determinante des 
gegenwärtigen und zukünftigen Gesund-
heitszustands umfassender als in einer 
persönlichen Befragung erfasst werden. 
Andererseits können objektive Resultat-
variablen teilnehmerbezogen multivariat 
untersucht werden (Erwerbslosigkeit, 
Verrentung, akute und chronische Er-
krankungen, Krankenhausaufenthalte). 
Zudem besteht die Möglichkeit, den Pri-
märdaten regionale Daten der amtlichen 
Statistik der Bundesagentur für Arbeit 
(BA) zuzuspielen [14, 16, 17].

In der 2014 beginnenden Nationalen 
Kohorte2 (NaKo) [18] wird schließlich 
der bislang umfassendste Versuch eines 
individuellen Linkage von Primär- mit 
ergänzenden Sekundär- und Register-
daten unternommen (http://www.natio-
nale-kohorte.de). Alle 200.000 Studien-

1    Die Studie wird gefördert durch das Bun-
desministerium für Bildung und Forschung 
(BMBF) (Förderkennzeichen der am Verbund 
beteiligten Vorhaben: 01ER0806, 01ER0825, 
01ER0826, 01ER0827).

2   Die Studie wird durch das BMBF mit dem För-
derkennzeichen 01ER1001A-I finanziert und 
durch die Helmholtz Gemeinschaft sowie die 
beteiligten Universitäten und Institute der 
Leibniz-Gemeinschaft unterstützt.

Abb. 1 8 Vierstelliger Postleitzahlbereich und Landkreise bzw. kreisfreie Städte in Sachsen-Anhalt 
(Stand: 2006 vor der Gebietsreform 2007)
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teilnehmer sollen um ihr Einverständnis 
für diese Zuspielung gebeten werden. Da-
zu zählen u. a. Daten der Krankenversi-
cherungen (gesetzliche und erstmals auch 
private), kassenübergreifende Daten des 
Zentralinstituts für die Kassenärztliche 
Versorgung in Deutschland (ZI), Daten 
epidemiologischer und klinischer Krebs-
register sowie aus Sterberegistern. Ergeb-
nisse aus dem NaKo-Prätest lassen bei 
den Studienteilnehmern eine hohe Be-
reitschaft erkennen, der Zuspielung zu-
zustimmen [19].

Ein derartiges Datenlinkage bietet 
sich für jede regional verankerte epide-
miologische Studie an. So wurde z. B. in 
der Heinz-Nixdorf-Recall-Studie [20] ein 
Datenlinkage mit GKV-Daten für eine 
gesundheitsökonomische Begleitevalua-
tion unternommen [21]. In der SHIP-Stu-
die (Leben und Gesundheit in Vorpom-
mern, [22]) wird derzeit ein Datenlinkage 
mit Daten der Kassenärztlichen Vereini-
gung Mecklenburg-Vorpommern vorbe-
reitet. Große epidemiologische Studien 
wie die NaKo haben in diesem Zusam-
menhang auch für kleinräumige Analy-
sen größere statistische Power. In der li-
dA-Studie werden jedoch auch die Gren-
zen deutlich: So entfallen bei einer Auflö-
sung nach den insgesamt 222 Erhebungs-
punkten rechnerisch nur noch 30 Teil-

nehmer auf jeden einzelnen Punkt [16]. 
Abnehmende Fallzahlen bei stärkerer re-
gionaler Auflösung und eine damit er-
höhte Anfälligkeit kleinerer regionaler 
Einheiten gegenüber zufälligen Einflüs-
sen stellen ein Grundproblem kleinräu-
miger Analysen dar [4, 5]. Insofern muss 
bei kleinräumigen epidemiologischen 
Analysen eine Abwägung zwischen der 
Feinheit der regionalen Auflösung und 
der statistischen Power vorgenommen 
werden.

Datenschutzrecht-
liche Anforderungen beim 
individuellen Datenlinkage

Handelt es sich bei den Sekundärdaten 
um personenbezogene Daten oder um 
Sozialdaten, greifen umfassende daten-
schutzrechtliche Vorgaben. Die Nutzung 
solcher Daten im Rahmen der wissen-
schaftlichen Forschung regelt § 75 So-
zialgesetzbuch (SGB) X. In diesem wer-
den auch die Bedingungen definiert, 
unter denen ein bzw. kein individuelles 
Einverständnis für die Verknüpfung ver-
schiedener Datenquellen etc. erforderlich 
wird. Der § 67 SGB X legt weitere unab-
weisbare Details fest, etwa die Aufklärung 
der Studienteilnehmer, das Einfordern 
eines informierten Einverständnisses in 

Schriftform (informed consent) oder die 
Möglichkeit seines Widerrufs [23].

Anhand der 3 Studien (AGil, lidA, 
NaKo) sollen die datenschutzrechtlichen 
Aspekte eines individuellen Datenlink-
age skizziert werden. Für die Evaluation 
des AGil-Projekts erwies es sich als vor-
teilhaft, dass die Zustimmung zur wis-
senschaftlichen Nutzung der (pseudo-
nymisierten) GKV-Abrechnungsdaten 
durch die Projektträgergesellschaft Vor-
aussetzung für die Teilnahme am IV-Pro-
jekt „Gesundes Kinzigtal“ war. Alle Teil-
nehmer stimmten dieser Nutzung bereits 
mit ihrer Einschreibung explizit zu.3 Den-

3   Auszüge aus der Einverständniserklärung  
„Ich bin damit einverstanden, dass meine 
personenbezogenen Daten bei Bedarf und 
nur im unbedingt erforderlichen Umfang 
[…] an Universitäten und Forschungseinrich-
tungen nur in pseudonymisierter Form, d. h. 
ohne Bezug zu meiner Person, zu Zwecken 
der Auswertung und Erfolgskontrolle über-
mittelt werden“. In einem separaten Merk-
blatt wurden die Dateninhalte der GKV-Daten 
präzisiert: „Daten zu früheren Erkrankun-
gen, Daten zu Krankenhausaufenthalten und 
ambulanten Operationen, Daten zu Arbeits-
unfähigkeitszeiten mit Diagnosen, Daten zu 
in der Vergangenheit erfolgten Therapien, 
Vorsorge- und Rehabilitationsmaßnahmen, 
Angaben zu Art und Kosten von verordneten 
Medikamenten, Heil- und Hilfsmitteln, Infor-
mationen über Ihre persönliche und familiäre 

Geschäftsstelle
Gesundes Kinzigtal

Dateneigner
AOK Baden-Württemberg Studienzentrale: 

UKE Hamburg

Agil-Datei
Name, Adresse für t1-, t2-, t3- und

Nonresponder-Befragung,
Agil-ID

Pseudonymisierungs-
algorithmus

Sekundärnutzer:
ISMG

GKV-Routinedaten
KV-Nr. (pseudon.)

Daten zur Inanspruchnahme

Agil-Datei (1)
Agil-ID

Agil-Teilnahme/ -Einladung

Primärdaten
Agil-ID

Daten z t0, t1, t2, t3

Zuordnungstabelle: KV/RV-Nr (pseudon.), Agil-ID

Zuordnungstabelle 
(unverschlüsselt)

Agil-ID, KV-Nr. unverschlüsselt

Abb. 2 9 Datenfluss und 
Datenzusammenführung 
der verschiedenen Daten-
körper in der AGil-Studie. 
(Nach [15])
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noch bedurfte es für die Datenverknüp-
fung von Primär- und Sekundärdaten 
einer zusätzlichen Datenschutzverein-
barung zwischen den Projektbeteiligten 
(Krankenkasse, Projektträger, Universi-
tät Magdeburg). Über eine Überleitungs-
tabelle zwischen AGil-Teilnehmernum-
mer und Versichertenpseudonym konn-
ten Primär- und Sekundärdaten zusam-
mengespielt werden (. Abb. 2, [15]).

Aufwendiger gestaltet sich das indi-
viduelle Datenlinkage bei größeren epi-
demiologischen Studien. Es müssen u. a. 
umfassende Aufklärungsmaterialien für 
die Teilnehmer erstellt werden, in denen 
detailliert über das Forschungsvorha-
ben (wer, wie, was, wo, wofür) infor-
miert wird. Kohortenstudien benötigen 
aufgrund ihres prospektiven Charakters 
eine Einwilligung zum Verbleib (und so-
mit Erhalt) des Teilnehmers in der Stu-
die für die nächsten Befragungszeitpunk-
te. Zudem kann kein universelles Einver-
ständnis für die verschiedenen Daten-
körper eingeholt werden. Daher wurden 
z. B. im Rahmen der lidA-Studie meh-
rere Einverständniserklärungen, eine je 
Datenkörper, abgefordert. Die lidA-Stu-
die hat sowohl für die Nutzung der IAB-
Daten einen Antrag beim Bundesminis-
terium für Arbeit und Soziales als auch 
für die Nutzung der Daten der gesetzli-
chen Krankenversicherung bei den je-
weiligen Aufsichtsbehörden auf Bundes- 
und Länderebene gestellt [14]. In solchen 
Konstellationen muss in Absprache mit 
den Datenschützern in der Formulie-
rung von Teilnehmerinformationen und 
Einverständniserklärungen eine Balance 
gefunden werden zwischen Allgemein-
verständlichkeit und Knappheit der For-
mulierungen einerseits und den daten-
schutzrechtlichen Auflagen bezüglich 
einer umfassenden und datenkörperspe-
zifischen Aufklärung über die zur Nut-
zung vorgesehenen Daten.

In der NaKo wird, im Gegensatz zur li-
dA-Studie, die rechtliche Zulässigkeit le-
diglich einer einzelnen umfassenden Ein-
verständniserklärung geprüft. In dieser 
wird stufenweise über jeden Datenkör-
per informiert. Ergänzt wird die Einver-
ständniserklärung durch eine umfang-

Situation, Familienstand, Beruf und eventuell 
bestehende besondere Belastungen“.

reiche Informationsbroschüre zu den Se-
kundär- und Registerdaten. Das Einver-
ständnis wird, analog einer Checklis-
te, je Datenkörper gegeben oder verwei-
gert und final über eine Unterschrift vom 
Teilnehmer bestätigt. Die Einverständnis-
erklärung und Aufklärungsmaterialien 
werden im Vorfeld mit Datenschützern 
auf Bundes- und Landesebene sowie mit 
denen der Dateneigner abgestimmt. Alle 
datenschutzrechtlichen Verpflichtungen 
und Vorgaben werden in einem Daten-
schutzkonzept festgeschrieben.

Methodische 
Herausforderungen beim 
individuellen Datenlinkage

Zu den oben kurz angerissenen metho-
dischen Problemen beim Datenlinkage 
mit aggregierten Daten kommen spezifi-
sche Herausforderungen hinzu, wenn ein 
individuelles Datenlinkage vorgenom-
men werden soll. Bei längsschnittlicher 
Nutzung von Sekundärdaten und de-
ren wiederholter Zuspielung zu Primär-
daten muss darauf geachtet werden, dass 
der Pseudonymisierungsalgorithmus un-
verändert bleibt bzw. dass bei seiner Än-
derung ein eindeutiger Umsteigeschlüs-
sel existiert. In der AGil-Studie kam es 
zu einem solchen Wechsel des Algorith-
mus. Davon betroffen waren jedoch nur 
0,3 Promille aller AOK-Versicherten [15].

Weiterhin muss beachtet werden, dass 
beim individuellen Datenlinkage nur die 
Daten zugespielt werden dürfen, für die 
ein schriftliches Einverständnis vorliegt. 
Es bedarf daher spezifischer Non-Re-
sponder-Analysen, die der Frage nach-
gehen, inwieweit sich Studienteilnehmer 
mit erteiltem informed consent von al-
len Studienteilnehmern unterscheiden. 
Insofern sind beim individuellen Daten-
linkage gegenüber Studien, die allein auf 
Primärdaten beruhen, auf einer weiteren 
Ebene Selektionseffekte möglich [24]. 
Hier sei jedoch der Hinweis erlaubt, dass 
auch Primärdaten Verzerrungen durch 
Selektionsbias etc. unterliegen können.

Bei einer angestrebten individuel-
len Zuspielung von GKV-Daten kommt 
hinzu, dass der logistische Aufwand zur 
Kontaktierung aller, derzeit noch mehr 
als 100 gesetzlichen Krankenversiche-
rungen häufig nicht tragbar ist. So wur-

den in der Heinz-Nixdorf-Recall-Studie 
nur Krankenversicherungen, bei denen 
eine große Zahl von Studienteilneh-
mern versichert war, um die Bereitstel-
lung ihrer Daten gebeten [21]. In der li-
dA-Studie wurden hingegen alle 103 ge-
setzlichen Krankenversicherungen ange-
schrieben, auf die sich die Teilnehmer mit 
informed consent verteilten. Es ist jedoch 
absehbar, dass letztendlich nicht zu allen 
Teilnehmern mit inform ed consent auch 
individuelle Daten zur Inanspruchnah-
me genutzt werden können. Daher muss 
auch geprüft werden, inwieweit sich die-
se dritte Selektionsebene auf die interne 
und externe Validität der Studienergeb-
nisse auswirkt.

Erkenntnisgewinn 
durch Datenlinkage

Der konkrete Erkenntnisgewinn durch 
individuelles Datenlinkage soll abschlie-
ßend anhand der in anderen Beiträgen in 
diesem Schwerpunktheft thematisierten 
typischen Fragestellungen der kleinräu-
migen Versorgungsforschung näher be-
nannt werden. Stock und Danner [25] be-
werten die kleinräumige Versorgungsfor-
schung als wichtige empirische Grundla-
ge der Gesundheitspolitik, die die loka-
len bzw. regionalen Versorgungsbedar-
fe zur Deckung mit den Angebotsstruk-
turen und Versorgungsmustern bringen 
muss. Sie nennen vielfältige für diesen 
Zweck nutzbare Primär- und Sekundär-
datenquellen, ohne deren Verknüpfung 
zu thematisieren. Allerdings sind der 
subjektive und objektive Versorgungsbe-
darf nicht mit Inanspruchnahme gleich-
zusetzen. Gerade hier könnte die indivi-
duelle Verlinkung von Primärdaten, in 
denen der subjektive und objektive Be-
darf der Patienten (z. B. operationalisiert 
über den subjektiven Gesundheitszu-
stand bzw. über somatische und psychi-
sche Beschwerden sowie Einschränkun-
gen und Behinderungen) und die Präfe-
renzen der Leistungserbringer (operatio-
nalisiert über Einstellungen zu verschie-
denen Behandlungsoptionen) erfasst 
werden können, mit GKV-Sekundär-
daten zur realisierten Inanspruchnahme 
eine Möglichkeit eröffnen, zwischen Be-
darf und Inanspruchnahme zu differen-
zieren. Damit wären vertiefte empirische 
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Erkenntnisse zur Problematik von Über-, 
Unter- und Fehlversorgung zu gewinnen. 
Auch eine bessere Prognose des zukünf-
tigen Versorgungsbedarfs würde damit 
möglich [6].

Der Beitrag von Zorn [26] berührt 
zunächst einen vergleichbaren Verwer-
tungszusammenhang in der Problema-
tisierung der Disease-Management-Pro-
gramme (DMP). Seit einiger Zeit ist es 
möglich, die spezifische teilnehmerbe-
zogene DMP-Programmevaluation mit 
GKV-Daten zu verlinken und damit 
eine Datenbasis zu generieren, die längs-
schnittlich sowohl klinische als auch In-
anspruchnahmeinformationen enthält 
[27]. Bei einem regionalen Fokus auf die 
Evaluation derartiger Programme könn-
ten durch Befragung der Programmteil-
nehmer noch patientenbezogene Bewer-
tungen und regionale Versorgungsstruk-
turen einbezogen werden. Zorn geht in 
seinem Beitrag ebenfalls auf die regio-
nalisierte Bedarfsplanung ein und for-
dert eine breite Verfügbarkeit von Rou-
tinedaten zur Inanspruchnahme für alle 
Akteure im Gesundheitswesen und de-
ren Ergänzung durch spezielle Surveys. 
Der synergistische Gewinn – bei zugege-
benermaßen höherem Aufwand – könnte 
dabei, wie gerade skizziert, durch eine di-
rekte Verlinkung gesteigert werden.

Robra [28] wirft die Frage auf, wel-
ches Außenkriterium bei offenkundiger, 
auch in Deutschland flächendeckend auf-
tretender Versorgungsheterogenität zur 
Beantwortung der Frage „Which rate is 
right?“ herangezogen werden kann. Bei 
beiden von ihm diskutierten Kriterien, 
den Patientenpräferenzen und den pa-
tientenbezogenen Versorgungsergebnis-
sen, kann eine Verlinkung von Sekundär-
daten zur Inanspruchnahme mit Primär-
daten wertvolle Erkenntnisse erbringen. 
Dies gilt sowohl, wie oben skizziert, für 
den subjektiven und objektiven Bedarf als 
auch für die Entscheidung für oder gegen 
eine medizinische Intervention sowie zur 
wahrgenommenen Erreichbarkeit von 
Versorgungsangeboten.

Zur Abbildung der Versorgungsqua-
lität durch Routinedaten gibt es metho-
disch weit gediehene Verfahren (QSR – 
Qualitätssicherung mit Routinedaten 
[29]), doch könnten die dort verwende-
ten Ergebnisindikatoren wie Revisions-

raten oder Wiederaufnahmeraten wie im 
Beispiel von Bitzer et al. [12] durch eine 
Anreicherung durch patientenbezogene 
(in Routinedaten nicht abbildbare) Qua-
litätsindikatoren erfahren.

Mangiapanes Beschreibung des Ver-
sorgungsatlasses [30] bietet schließlich 
ein Beispiel für die Verlinkung von be-
reits aggregierten Sekundärdatenkör-
pern. Die über den Versorgungsatlas be-
reitgestellten und für die weitere Nutzung 
exportierbaren Informationen zum Ver-
sorgungsgeschehen auf Ebene von Land-
kreisen und kreisfreien Städten können 
für multivariate ökologische Analysen er-
gänzt werden. Regionale soziodemografi-
sche und sozioökonomische Informatio-
nen über potenzielle Determinanten der 
Versorgung können so miteinander ver-
knüpft werden.

Fazit

Regionale Daten sind auf aggregiertem 
Niveau im Rahmen der amtlichen Statis-
tiken in Deutschland bereits gut erhält-
lich. Lediglich die Verfügbarkeit von re-
gionalen Gesundheitsindikatoren und 
-daten muss noch bemängelt werden. 
Daher bietet das individuelle Datenlink-
age künftig die Chance, auch diesem De-
fizit zu begegnen. Weitere, bislang weit-
gehend ungenutzte Datenquellen, wie 
beispielsweise zu Umweltexpositionen 
oder Herzinfarkt-, Krebs- und Mortali-
tätsregister, können und sollten künftig 
für die Versorgungsforschung erschlos-
sen werden.
Neben den in diesem Beitrag themati-
sierten methodischen und datenschutz-
rechtlichen Aspekten des (individuellen) 
Datenlinkage sei im Übrigen auf auslän-
dische Empfehlungen zum Datenlinkage 
hingewiesen [31, 32], deren Übertrag-
barkeit auf die spezifischen deutschen 
Bedingungen bezüglich Datenverfüg-
barkeit, Datenstruktur und Datenschutz 
geprüft werden müssen.
Abschließend sei noch erwähnt, dass 
bei Studien, die die Methode des Daten-
linkage verwenden, mit einem sehr ho-
hen zeitlichen Aufwand insbesondere in 
der Vorbereitungsphase zu rechnen ist. 
Aufgrund des Pilotcharakters des indivi-
duellen Datenlinkage mit mehreren Se-
kundärdatenquellen müssen vereinbar-

te Konzepte auch in der Feldphase im-
mer wieder auf ihre Praxistauglichkeit 
hin überprüft und ggf. angepasst wer-
den. Weiterhin wird empfohlen, umfas-
sende Beratungsgespräche mit allen be-
teiligten Akteuren (Forscher, Dateneig-
ner, Datenschützer etc.) zu führen, um 
das Verfahren des Datenlinkage daten-
schutzkonform und funktionsfähig zu 
gestalten.
Das Datenlinkage kann zusammenfas-
send, unter Beachtung aller methodi-
schen sowie rechtlichen Anforderungen 
und Vorgaben, als Zugewinn für die re-
gionale Versorgungsforschung betrach-
tet werden. Zudem bietet die stetig stei-
gende Zahl an verfügbaren Datenquel-
len, insbesondere von Geodaten etc., 
vielfältige und teilweise noch nicht voll-
ständig abschätzbare zukünftige Analy-
semöglichkeiten.
Der mögliche Zugewinn muss allerdings 
unter den spezifischen Fragestellungen 
einer wissenschaftlichen Studie unter 
Berücksichtigung des damit verbun-
denen Aufwands abgeschätzt werden. 
Die hier und in anderen Beiträgen des 
Schwerpunkthefts geschilderten kon-
kreten Themen der kleinräumigen Ver-
sorgungsforschung geben darauf vielfäl-
tige Hinweise.
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Gute Gesundheit bei Kindern 
in Deutschland

Den meisten Kindern in Deutschland geht 

es gut oder sehr gut. Das zeigen erste 

Daten der Studie zur Gesundheit von Kin-

dern und Jugendlichen in Deutschland, 

die Teil des langfristigen Gesundheitsmo-

nitorings des Robert Koch-Instituts ist.

94 % der befragten Eltern schätzten den 

allgemeinen Gesundheitszustand ihrer 

Kinder als gut oder sehr gut ein. 88 % 

der 11-bis 17-Jährigen kamen zur selben 

Einschätzung. Bei der Frage zu Allergien 

stellte sich heraus, dass 9% der Kinder 

und Jugendlichen in den zwölf Monaten 

vor der Befragung von Heuschnupfen 

betroffen waren, 6 % von Neurodermitis 

und 4 % von Asthma. Weitere Ergebnisse 

der Studie zeigen, dass fast die Hälfte der 

14- bis 17-Jährigen vollständig gegen HPV 

immunisiert ist.

In der Studie beantworteten Teilnehmer 

von 2009 – 2012 telefonisch Fragen zum 

gesundheitlichen Wohlergehen, sowie zu 

weiteren Themengebieten wie HPV-Impf-

quote und Allergien. Bei der Befragung 

gaben die Eltern Auskunft zur Gesundheit 

ihrer Kinder, ab 11 Jahren beantworteten 

die Kinder zusätzlich einen Teil der Fragen 

selbst. Untersuchungen zur psychischen 

Gesundheit, Motorik und körperlichen 

Aktivität wurden stichprobenartig durch-

geführt. Die vollständigen Ergebnisse 

der KiGGS-Studie werden Mitte 2014 

erwartet.

Weitere Informationen zur Studie zur 

 Gesundheit von Kindern und Jugend-

lichen in Deutschland (KiGGS-Studie) 

 finden Sie unter: 

www.kiggs-studie.de.

Quelle: 

Robert Koch-Institut, 

www.rki.de
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