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Einleitung
Die Durchfiihrung von prospektiven Kohortenstudien konnte in Mit dem Kontrollnummernsystem der epidemiologischen Krebs- rer Kleinstadte wéare die Einholung entsprechender Einwilli-
Deutschland bislang nur selten mit vorhandenen Registerdaten register steht ein Verfahren zur Verfiigung, das zur Risikoabschat- gungen aber kaum praktikabel, eine unvollstandige Teilnah-
gekoppelt werden. Einem solchen Vorgehen stehen oft daten- zung einen Registerabgleich einer potentiell belasteten breiten merate wirde die Aussagekraft jedoch deutlich einschran-
schutzrechtliche Vorgaben entgegen, selbst bei einem allgemei- Bevolkerungsgruppe im Vergleich zu einer Kontrollgruppe mit ak- ken. Daher wurde ein Konzept erarbeitet, das als eine Art
nen Interesse, z.B. wenn nach Ungltcksféallen eine Gefahrdung zeptablem Aufwand ermdglicht. Fir Niedersachsen gilt, dass im “Okologischer Kohortenansatz” unter Einhaltung daten-
der Bevilkerung abgeschatzt werden miusste. Auch ware der Krebsregister mit Einwilligung auch Daten von nicht an Krebs schutzrechlichter Belange auch ohne vorliegende Einwilli-
Aufwand, z.B. 50.000 Einwohner prospektiv zu verfolgen, recht erkrankten Personen erfasst und verarbeitet werden dirfen. gung einen Abgleich mit dem EKN auf pseudonymisierter
aufwandig gewesen. Bei einer grofderen Kohorte mit samtlichen Einwohnern mehre- Ebene ermdglichen soll.

Material + Methode

Abbildung 1 zeigt die prozentuale Verteilung von ermittelten

Das Kontrollnummernkonzept o Gewichten. Die blaue Kurve zeigt das Ergebnis eines durch-
%( —a— Vergleichsabgleich schnittlichen Abgleichs. Es ergeben sich zwei Gipfel der Ver-

Um einen Personenabgleich auf pseudonymisierter Ebene = Abgleich ohne Geb.Monat+Tag teilun_gsl;urven, wobf_ei der_ linke nur zum_TeiI dargeste_llt wird.
zu_grm('_jgllichenr,] wir|c<l atljjf das_ Kontrollnukmmerfr]:kor;i]epé dgr_ . %— Abgleich ohne Geb.Jahr+Monat+Tag. Im Prinzip rﬁ!c_)résgntlel\r/lt (?lde rechte Vgr;_elltlj_ngskctlj_rve_d;]et ZU-
epidemiologischen Krebsregister zurlickgegriffen [1]. Dabei sammengehdrenden Meldungen und die linke die nicht zu-
werden zur Erhohung der Fehlertoleranz die Personen iden- / \ sammengehorende. Wie gut die Trennscharfe der beiden
tifizierenden Angaben in ihrer Schreibweise standardisiert, > \ / \ Kurven ist, hangt vor allem von der Qualitat der vorliegenden
wozu auch die Bildung phonetischer Codes flr die Namens- Daten ab. So zeigen die gelbe und die rote Kurve Ergebnis-
angaben gehort. Ansc?hlloieﬁend werden die Angaben in eine e se, bei denen nu?TeiIe ogler gar keine Informationengzum
bestimmte Anzahl von Einzelattributwerten zerlegt und diese Geburtsdatum einbezogen wurden. Mit geringerem Informa-
jeweils per Einwegverschliisselung (MD5) in nicht dechiff- o tionsgehalt wird erwartungsgeman die Trennung der beiden
rierbare "Pseudonyme”, die sog. Kontrollnummern, umge- Gipfel unscharfer.
wandelt. Um Deanonymisierungsversuche mittels Probever- o /
schltsselungen zu verhindern, erfolgt nachtraglich eine Wahrend bei eindeutig getrennten Kurvenverlaufen im Prin-
symmetrische Uberverschliisselung (IDEA). o * zip ein vollstandig automatischer Abgleich moglich ware,

wird es in der Praxis einen Uberschneidungsbereich geben,
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Zur ZusammenfUhrung korrespondlerender Meldungen erd 10-12 12-15 15-18 18-21 21-24 24-27 27-30 3(_)-33 33-3§ 36-39 39-42 42-45 45-48 48-51 51-54 >54 I der dle Zuordnungen Interaktlv getrOffen undggf Sogar
Im EKN ein probabilistisches Record Linkage Verfahren an- Abgleichsgewicht nachrecherchiert werden sollte. Da nur diese Falle Perso-
gewandt. Dabei wird entsprechend des ermittelten jeweiligen Abb. 1: Darstellung der prozentualen Verteilung von Abgleichsgewichten > 10 nalressourcen_ beim Abgleich erfordern, _sind a.uch g_roBe Da-
Ubereinstimmungsmusters der verschiedenen Einzelattribu- tenmengen mltte_ls dieses Vgrfahrens _mlt relativ geringem
te (z.B. Nachname unterschiedlich, Vorname und Geburts- vergeben. Mit dem Gewicht wird versucht, die Subgruppe von zu- Aufwand bearbeitbar. Derzeit werden im EKN pro Quartal
tag Ubereinstimmend ...) ein Gewicht als Malf3 fur die Wahr- sammengehdrenden Datensatzen von den nicht zusammengeho- etwa 20.000 Neumeldungen mit dieser Methode abgeqgli-
scheinlichkeit der Zusammengehdrigkeit zweier Datensatze renden Datenséatzen zu trennen. chen.

Ergebnisse: Anwendungsbeispiel

Studienverlauf Altersgruppen zusammengefasst - die altersspezifischen grenzt, der sowohl zum Stichtag des Unfalls wie auch zum

o _ Krebserkrankungsraten flr beide Geschlechter getrennt berech- Auswertungszeitpunkt in der Gemeinde gewohnt hat. Da als
Im Anwendungsbeispiel sollen als Teiluntersuchung zur Ge- nen. Um durch Wanderungsbewegungen entstandene Lost-Of- Ergebnis nur altersspezifische Krebserkrankungsraten an die
sundheitstolgenabschatzung nach einem Gefahrgutuniall Follow-Up-Falle zu erkennen und ausklammern zu kénnen, Studienzentrale tibermittelt werden, ist eine Deanonymisie-
prospektiv die Inzidenz- und Mortalitatsraten in der betrof- werden Unterauswertungen auf den Bevélkerungsanteil be- rung dort nicht méglich.

fenen Region und in mehreren Vergleichsregionen ermittelt
werden. Abbildung 2 zeigt eine schematische Darstellung
des Studienablaufs:

Das Einwohnermeldeamt erstellt eine Datei mit den Perso- Meldebehorde
nen identifizierenden Angaben der Einwohner zum fragli- Weitergabe Einwohnerdaten einer
chen Stichtag (Name, Vorname, Geburtsdatum, Wohnort als Kleinstadtbevolkerung
Gemeindekennziffer und Geschlecht). Fur spatere Ver-

gleichszeitpunkte (z.B. 5 Jahre nach dem Unfall) wird eine

. . . l Einwohnerdaten
entsprechende Vergleichsdatei mit den aktuellen Einwoh-

nerangaben erhoben. _
’ NLGA-Studienzentrale Klartextdaten EKN-Vertrauensstelle
Aus diesen Angaben erstellt die Vertrauensstelle die Kon- P > Kontrollnummer-Generierung
trollnummern, wobei Geburtsmonat und —jahr, Geschlecht Speicherung d. verschliisselten Daten verschiiisselte Daten Uberverschliisselung
: - ¥ Gesamtauswertung Ruckubermittlung an NLGA
und Wohnort als Gemeindekennziffer unverschltsselt erhal- )
Ldschung aller Daten

ten bleiben. Uber diese Kontrollnummern wird ein soge-

nannter Projektschlissel gelegt. Die Vertrauensstelle ver- 4 Abgleich mit EKN alle 5 Jahre

nichtet alle von den Meldebehérden Uber das NLGA fur die

Verschlisselung erhaltenen Daten unmittelbar nach der | EKN-Vertrauensstelle
Verschliisselung, sodass diese allenfalls voriibergehend in verschiusselte Einwohnerdaten Riicknahme der Uberverschlisselung;
der Vertrauensstelle vorhanden sind. g Komroﬂ?sr;{hﬂ2?2&'3:”33@2 Rl
Werden die Daten im EKN nicht aktuell fir Auswertungsfra-

gen gebraucht, lagern sie in der Studienzentrale im NLGA, Kontrollnummern
wobei die Daten mit einem PGP-Schlissel zusatzlich tber-

verschlisselt werden. Damit ist gewahrleistet, dass keine v

Stelle aulRerhalb des Krebsregisters die Kontrollnummern EKN-RegistersteI le
lesen und verwenden kann. Ubermittlung Inzidenz- u. Mortalitatsraten Abgleich mit Krebsregisterdatenbank

Das NLGA iibergibt diese ,Schliisseldatei“ und die aktuellen Ermittlung Inzidenz- u. Mortalitatsraten
Einwohnerdaten der Meldebehorde der Vertrauensstelle im Loschung aller Daten
5-jahrigen Abstand. Die Vertrauensstelle leitet diese nach
Entschlisselung (Projektschlissel, PGP-Verschllsselung)
an die Registerstelle zwecks Abgleich weiter. Als Ergebnis

wirde die Registerstelle fur die betroffene Region und die Abb. 2: Schematische Darstellung der Dateniibermittlung und —verarbeitung im Studienverlauf
ausgewahlten Vergleichsregionen - in 5-Jahres-

Zusammenfassung und Diskussion

Ausgangspunkt der Uberlegungen ist ein Gefahrgutunfall in “durchschnittlichen” Wohnbevdlkerung zu erméglichen, wurde Nachdem die entsprechenden Absprachen mit dem Daten-
Niedersachsen. Zur Klarung der Gefahrdung soll in einer ein bimodales Krebsverfolgungskonzept angedacht, bei dem schutzbeauftragen abgeschlossen sind, wird demnéchst die
klassischen individuellen Kohortenbetrachtung bei mut- erganzend die Inzidenz- und Mortalitatsraten flr die betroffe- Studie beginnen. Eine Ubertragbarkeit dieses Konzeptes
malflich hoch exponierten Personen (z.B. Einsatzkrafte) und ne Region und von Vergleichsregionen prospektiv ermittelt auch fiir den Abgleich mit anderen Datenquellen ist zu dis-
besorgten Blrgern (“Selbstmelder”) das Erkrankungsrisiko in werden sollen. Durch Nutzung des Kontrollnummernkonzeptes kutieren. So kiame es auch in Betracht beim Abgleich zwi-
Abhangigkeit von der Expositionshdohe (Biomonitoring, Aus- Ist dabei die Durchfihrung auch ohne Einwilligung mdglich. schen Krebsregistern und Teilnehmerinnen am Mammo-
breitungsrechnungen, Fragebdgen) abgeschatzt werden. Um Hierbel ist eine hohere Fallzahl als im individuellen Kohorten- graphie-Screening, um die Rate an Intervallkarzinomen zu
eine Aussage zur Risikoernohung bei der kaum betroffenen ansatz erreichbar. Beide Module ergdnzen sich somit. bestimmen.
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