Record-Linkage der
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am Beispiel von Nordrhein-Westfalen und Niedersachsen
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Record-Linkage der Landeskrebsregister
Hintergrund

Aufgaben:
= flachendeckende Erfassung von Krebserkrankungen, inkl. Diagnostik, Therapie, Verlauf und Mortalitat
= Berichterstattung, Qualitatssicherung, Forschung und Datenbereitstellung fiir externe Forschung

Rechtsgrundlagen:
= Bund: KFRG, § 65 ¢ SGB V und BKRG
= Foderal: Landeskrebsregistergesetze, mit teils sehr konkreten Vorgaben zur Datenverkntpfung

Organisation und Historie:
= Heterogene Organisationsformen aufgrund der Geschichte und foderalen Struktur
= Je nach Landesgréfle umfangreiche Datensammlungen mit Millionen Meldungen
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Record-Linkage der Landeskrebsregister —
Ziele und Daten que llen: RS R A
Routine-Linkage:
=  Aufnahme neuer Meldungen in den Registerbestand
=  Gesetzlich geregelt, tagliche Routinearbeit -
= Datenquellen: —
= Versorgungseinrichtungen: Krankenhauser, Pathologien, Radiologien, Niedergelassene, ... =
" Meldeamter, Gesundheitsamter, Andere Landeskrebsregister P
Kohortenabgleiche:

= Punktuelle Abgleiche mit externen Datenbestanden
= Vorgehen und Ergebnisse individuell (Abgleichsstrategie, Einzeldaten vs. Aggregation)
= Meist Forschungsantrag beim jeweiligen Register notwendig (leider nicht einheitlich)

= Datenquellen:
=  Einrichtungen des Mammographie-Screenings (Intervallkarzinome, regelmaRig und gesetzlich geregelt)

= Forschende Einrichtungen mit individuellen Datenbestdanden (Nationale Kohorte, BIPS, Universitatskliniken, ...)
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Record-Linkage der Landeskrebsregister
Identifier und Record Linkage-Methode

Identifier:
= Patientenidentitatsdaten inklusive Wohnadresse

= Seit KFRG zusatzlich die lebenslange Krankenversichertennummer

Verfahren:
= Probabilistisches Record-Linkage nach Fellegi und Sunter
= => Manuelle Nachbearbeitung bei unsicheren Treffern

= Weitgehend standardisiert unter den Landeskrebsregistern (Manual der Krebsregistrierung)
= Teils PP-Variante mit verschlisselten Kontrollnummern, anstelle der Klartexte
= Viele Register adjustieren Grenzen zur Steuerung von Sensitivitat und Spezifitat, je nach Abgleich
= Neuere Verfahren nutzen Krankenversichertennummer als “Abktrzung”
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Record-Linkage der Landeskrebsregister
Routinedatenfluss am Beispiel NRW

Trennung in IDAT und MDAT schon beim Melder

Aufbereitung und Kryptogrammbildung (Hash) in Vertrauensstelle
Uberverschlisselung zu Kontrollnummern bei TTP (Kontrollnummernstelle)
Record-Linkage in Register

Kontrollnummernstelle (KVWL)

Kryptogramme " Kontrollnummern

Melder Vertrauensstelle Registerstelle

Kryptogramme
IDAT H

IDAT2

Kontrollnummern Kontrollnummern

IDAT + MDAT
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Record-Linkage der Landeskrebsregister
Datenfluss Kohortenabgleiche am Beispiel NRW

= Auch Bildung der Kryptogramme schon bei Datenquelle (Forscher)

= Vertrauensstelle leitet nur technisch durch

= Umwandlung zur Kontrollnummern bei TTP (Kontrollnummernstelle)
= Record-Linkage im Register
" |ndividuelle Riickmeldung

Kontrollnummernstelle (KVWL)

Kryptogramme " Kontrollnummern

Externe Einrichtung Vertrauensstelle Registerstelle

Kryptogramme Kryptogramme
IDAT + MDAT H

MDAT + IDAT2 MDAT + IDAT2 MDAT + IDAT2 MDAT + IDAT2

Kontrollnummern Kontrollnummern
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Record-Linkage der Landeskrebsregister T ——
Herausforderungen . )
?: Graubereich g
= Linkagequalitat bei immer grofSeren Datenbestanden 5 S
= Fehlerraten wachsen mit GroRe der Datenbank ) ”
= |ebenslange Krankenversichertennummer hilft, allerdings ... : Hl“
Lhidl

= |iegt flr bestimmte Gruppen nicht vor (PKV Versicherte, Altfalle)
= liegt bei bestimmten Datenquellen nicht vor (Meldedmter)
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= Manuelle Nachbearbeitung bei Kohortenabgleichen
= Hoher Aufwand fur Nachbearbeitung entsteht punktuell

= => Kompromisse bei der Verknlipfungsstrategie, z.B.
= Schmalerer Graubereich
= Nur sichere Treffer

= Neue Ansatze: Machine Learning vielversprechend

o
Q9
©

o
w0
@

Meural Network
Decision Tree

Support Vector Machine
Ensemble -

o
Q0
=

o
3

Classification Rate

0.94 7

0.93 1 1 1 1 1 1 1 1 1
1 0.9 08 0.7 0.6 05 0.4 0.3 0.2 01 o

Percentoge Classified Records




LANDES
KREBS
REGISTER NRW

LKR

Vielen Dank!






