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Hintergrund: Jahrlich erkranken in Deutschland ca. 2.250 Kinder und Jugendliche
an Krebs, von denen ca. zwei Drittel friihzeitig chronische Erkrankungen und andere
klinische Symptome zeigen, zum Teil verursacht durch die Erkrankung oder
Krebstherapie. VersKiK erforscht die Spatfolgen, Nachsorge und Nachsorgebedarf
nach einer Krebserkrankung von Kindern und Jugendlichen.

Ziel: Entwicklung eines datenschutzrechtlich unbedenklichen Verfahrens, um
Register- und Therapiedaten von ca. 50.000 Patient:innen der Diagnosejahre 1991
bis 2021 mit den GKV-Routinedaten (2017 bis 2021) von 13 Krankenkassen (KK) zu
verknlpfen.

Methodische Kernprobleme: (1) Dem DKKR liegen weder Versichertennummer
(KVNR) noch die versichernde KK vor. (2) Kassenwechsel der DKKR-Probanden
sind zu berticksichtigen. (3) Kein Austausch von Klartextangaben.

Losungsansatz: OFFIS (Oldenburg) erstellte als Treuhandstelle eine Software
(UNICONZ2), die aus personenidentifizierenden Angaben kryptographische Elemente
im DKKR und den KK generiert. Zielpopulation waren Versicherte der
Geburtsjahrgange 1976 bis 2021 mit Versicherung im Beobachtungszeitraum (ca. 33
Mio. Datensatze). Mithilfe eines stochastischen Record-Linkage-Verfahrens wurden
DKKR-Patient:innen in den Listen der KK als Treffer identifiziert. KK und DKKR
Ubermittelten via Referenzlisten die medizinischen Daten an die PMV (KéIn) als
weitere Treuhandstelle fir Aufbereitung und Harmonisierung inkl. Maskierung der
Krankenkassenzugehorigkeit.

Diskussion: Die Abschatzung, in welchem Umfang die beteiligten KK die GKV-
Versichertenpopulation in Deutschland abdecken, konnte insbesondere durch die
Kassenwechsler nur ndherungsweise beantwortet werden, so dass auch die
Vollstandigkeit und Korrektheit des Datenlinkage nur partiell und stichprobenartig
Uberpruft werden konnte.

Schlussfolgerung: Die Erzeugung der kryptographischen Elemente wurde
umgesetzt und das Datenlinkage auch ohne unique Identifier wie z. B. KVNR durch-
gefuhrt. Voraussetzung dafur sind qualitatsgesicherte und aktuell gehaltene
Datenbesténde identifizierender Angaben in den beteiligten Stellen.
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