Vorstellung der Guten Praxis Datenlinkage (GPD)
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Hintergrund: In Deutschland ist die personenbezogene Verknlpfung verschiedener Da-
tenquellen eine noch relativ junge Disziplin. Die derzeitige nationale Férderpolitik fokus-
siert ein Datenlinkage explizit in Ausschreibungen. Im Rahmen dessen werden derzeit
zunehmend Datenlinkage-Studien durchgefihrt. Einheitliche Standards existieren bis-
lang jedoch nicht.

Ziel: Um diesem Problem zu begegnen, wurde in 2016 in einem ersten Schritt der Quo
Vadis Datenlinkage in Deutschland erhoben und publiziert [1]. Seit Mai 2018 arbeiten 23
Forschende der Arbeitsgruppe Erhebung und Nutzung von Sekundardaten (AGENS) der
Deutschen Gesellschaft flir Sozialmedizin und Pravention e.V. (DGSMP) und der Deut-
schen Gesellschaft fir Epidemiologie e.V. (DGEpi) sowie der Arbeitsgruppe Validierung
und Linkage von Sekundardaten des Deutschen Netzwerkes Versorgungsforschung
(DNVF) sowie der Arbeitsgruppen Datenschutz und IT-Infrastruktur und Qualitatsma-
nagement der TMF - Technologie- und Methodenplattform fiir die vernetzte medizinische
Forschung e.V. an der Erstellung einer Guten Praxis Datenlinkage (GPD). Sie stellt ne-
ben Handlungsempfehlungen auch eine Kriterienliste fur die Durchfihrung von Daten-
linkageprojekten bereit.

Methodik/Ergebnisse: Die GPD gliedert sich in sieben Leitlinien: 1. Forschungsziele,
Fragestellung, Datenquellen und Ressourcen, 2. Dateninfrastruktur und Datenfluss, 3.
Datenschutz, 4. Ethik, 5. Schlisselvariablen und Linkageverfahren, 6.



Datenprufung/Qualitatssicherung und 7. Langfristige Datennutzung fur noch festzule-
gende Fragestellungen. Diese Leitlinien untergliedern sich zusatzlich in 27 Empfehlun-
gen. Im Februar 2019 wurde der prafinale Entwurf den o.g. Arbeitsgruppen zur Kom-
mentierung gegeben. Die Rickmeldungen wurden in die finale Version eingearbeitet und
Open Access publiziert [2].

Ausblick: Zur Verbreitung und Akzeptanz wird die GPD derzeit bei den Kongressen der
0.g. Muttergesellschaften und Arbeitsgruppen als Standard vorgestellt und diskutiert. In
2020 wurde die Ubersetzung der GPD zudem international publiziert [3]
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