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Pseudonymisierung
im 

Kompetenznetz Parkinson
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Zentrales Patientenregister:

- 22 Universitätskliniken
- 11 Parkinson-Kliniken
- 11 Neurologische Kliniken

mit Parkinson-Ambulanz
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Sammlung von medizinischen 
Daten und Genproben von 
Patienten

• mit Morbus Parkinson
• mit atypischen Parkinson-

Syndromen
- Multiple Systematrophie (MSA)
- Progressiver Supranukleärer 
Blickparese (PSP)

• und von Kontrollpersonen
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Parkinson gehört zu den neuropsychiatrischen 

Erkrankungen.

Diese Erkrankungen gelten als stigmatisierend. 

Ein striktes Datenschutzkonzept ist unerlässlich.
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Besonderheiten:

- Die Daten werden ausschließlich zu Forschungszwecken erhoben.
- Die Daten werden nicht im Behandlungszusammenhang erhoben.
- Die Patienten werden für die Untersuchung extra einbestellt.
- Die Daten gehen nicht in die Behandlung ein.

• Die Patienten werden über das Register informiert und geben ihre 
Einwilligung zur zentralen Speicherung ihrer medizinischen Daten.

• Die Patienten werden über die Genbank informiert und geben ihre
Einwilligung zur Verarbeitung ihrer Genproben in einer 5-stufigen
Erklärung.
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Workflow
der 
Daten-
und 
Proben-
verarbeitung
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Die Pseudonymisierungs-Prozedur erzeugt ein 
„ausprobiersicheres Pseudonym“

(Auflage des Hessischen Datenschutzbeauftragten)
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Aufnahmeformular
mit Adresse 
und Pseudonym

• verbleibt im Zentrum,
• Kopie soll an den 
Datentreuhänder 
gesandt werden.
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Erst jetzt wird für den neuen 
Patienten ein Datensatz erzeugt.
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Datentreuhänder-Konzept:
Im Kompetenznetz Parkinson wird eine Kopie des Ausdrucks 
an den zentralen Datentreuhänder gesandt. Nur er ist in der 
Lage, über alle Zentren hinweg Patienten zu re-identifizieren.
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Jedes Zentrum hat 
nur Zugriff auf eigene
Daten.

EIN Pseudonym
zum Zugriff auf 
medizinische und 
Genproben 
beschreibende 
Daten.
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GENBANK hat nur

Zugriff auf Gendaten.

GENBANK hat keinen

Zugriff auf 

medizinische Daten 

anderer Zentren.
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Re-Identifizierung:

1) Forscher(gruppe) stellt begründeten Antrag auf Re-
Identifizierung an den Vorstand des KNP

2) Ausschuss Datenschutz des KNP (drei unabhängige, 
gewählte Personen) entscheidet über Genehmigung

3) Nach Vorlage aller drei schriftlichen Genehmigungen 
beauftragt das CIO den Datentreuhänder mit der Re-
Identifizierung

4) Kontaktaufnahme mit dem Patienten erfolgt ausschließlich 
über dessen Zentrumsarzt



TMF-Workshop ID-Management, Gisela Antony, 15.12.08CIO Antony, 13.10.08

Votum der Datenschutzbehörden:

Das Datenschutzkonzept des Kompetenznetz Parkinson für das 
internet-basierte zentrale Patientenregister wurde 2002 von allen 
Datenschutzbeauftragten des Bundes und der Länder konsentiert und 
2003 vom Hessischen Landesdatenschutzbeauftragten auf seine 
Einhaltung hin positiv überprüft. 

Das Datenschutzkonzept für die integrierte Genbank Parkinson 
Deutschland (GEPARD) wurde 2004 von 6 Landesdatenschutz-
beauftragten in der zentralen Genbank in Bonn intensiv diskutiert und 
daraufhin von der AK Wissenschaften der Bundes- und 
Landesdatenschutzbeauftragten konsentiert.
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Probleme mit diesem ID-Management-Konzept:

1) Compliance der Zentren bei der Zusendung der 
Adressdaten an den Datentreuhänder

2) Re-Identifizierung nimmt geraume Zeit in Anspruch.

3) Auffinden von doppelten (mehrfachen) Pseudonymen 
ist problematisch.
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Re-Identifizierungen dauerten 2 Wochen bis 4 Monate!

FAZIT: Das offline (papier-basierte) Datentreuhänder-Konzept wird von 
den Datenschützern bevorzugt, ist jedoch in methodologischer Sicht 
suboptimal.

1) Mangelnde Compliance der Zentren

2) Zeitaufwändige Re-Identifizierung
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für Re-Identifizierung 
sortiert nach Pseudonym

Kopie für Dublettensuche 
sortiert nach Name, Vorname
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OCR

seit 2006: ID-Management
beim Datentreuhänder
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Das Datentreuhänder (DTH)- Programm 
des Kompetenznetz Parkinson

• Dubletten-Test*
• einen neuen Patienten anlegen
• Eintrag ändern
• einen Patienten löschen
• Re-Identifizierung von Patienten

*nur effizient bei Zentren mit 100% Compliance
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Danke für Ihre Aufmerksamkeit!

Gisela Antony

Dipl.-Psych. / Wirtschaftsinformatikerin
IT Koordination
Kompetenznetz Parkinson
Rudolf-Bultmann-Str. 8
D-35039 Marburg
phone: +49 (0)6421 5865440
Email: gisela.antony@med.uni-marburg.de
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