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Record-Linkage der Landeskrebsregister

Aufgaben: 
 flächendeckende Erfassung von Krebserkrankungen, inkl. Diagnostik, Therapie, Verlauf und Mortalität

 Berichterstattung, Qualitätssicherung, Forschung und Datenbereitstellung für externe Forschung

Rechtsgrundlagen:
 Bund: KFRG, § 65 c SGB V und BKRG

 Föderal: Landeskrebsregistergesetze, mit teils sehr konkreten Vorgaben zur Datenverknüpfung

Organisation und Historie:
 Heterogene Organisationsformen aufgrund der Geschichte und föderalen Struktur

 Je nach Landesgröße umfangreiche Datensammlungen mit Millionen Meldungen
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Hintergrund
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Routine-Linkage:
 Aufnahme neuer Meldungen in den Registerbestand

 Gesetzlich geregelt, tägliche Routinearbeit

 Datenquellen: 
 Versorgungseinrichtungen: Krankenhäuser, Pathologien, Radiologien, Niedergelassene, …

 Meldeämter, Gesundheitsämter, Andere Landeskrebsregister

Kohortenabgleiche:
 Punktuelle Abgleiche mit externen Datenbeständen

 Vorgehen und Ergebnisse individuell (Abgleichsstrategie, Einzeldaten vs. Aggregation)

 Meist Forschungsantrag beim jeweiligen Register notwendig (leider nicht einheitlich)

 Datenquellen: 
 Einrichtungen des Mammographie-Screenings (Intervallkarzinome, regelmäßig und gesetzlich geregelt)

 Forschende Einrichtungen mit individuellen Datenbeständen (Nationale Kohorte, BIPS, Universitätskliniken, … ) 
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Ziele und Datenquellen:
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Identifier:

 Patientenidentitätsdaten inklusive Wohnadresse

 Seit KFRG zusätzlich 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 verschlüsselten Kontrollnummern, anstelle der Klartexte

 Viele Register adjustieren Grenzen zur Steuerung von Sensitivität und Spezifität, je nach Abgleich

 Neuere Verfahren nutzen Krankenversichertennummer als “Abkürzung“
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Routinedatenfluss am Beispiel NRW

 Trennung in IDAT und MDAT schon beim Melder

 Aufbereitung und Kryptogrammbildung (Hash) in Vertrauensstelle

 Überverschlüsselung zu Kontrollnummern bei TTP (Kontrollnummernstelle)

 Record-Linkage in Register
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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

 Individuelle Rückmeldung Kontrollnummernstelle (KVWL)
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 Linkagequalität bei immer größeren Datenbeständen
 Fehlerraten wachsen mit Größe der Datenbank

 Lebenslange Krankenversichertennummer hilft, allerdings …
 liegt für bestimmte Gruppen nicht vor (PKV Versicherte, Altfälle)

 liegt bei bestimmten Datenquellen nicht vor (Meldeämter)

 Manuelle Nachbearbeitung bei Kohortenabgleichen

 Hoher Aufwand für Nachbearbeitung entsteht punktuell

 => Kompromisse bei der Verknüpfungsstrategie, z.B.
 Schmalerer Graubereich

 Nur sichere Treffer

 Neue Ansätze: Machine Learning vielversprechend
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Herausforderungen



Vielen Dank!
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