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MIRACUM DIZ-Architektur

Austausch von
 Daten (MDAT) … klar.

…aber auch Austausch zu:
 Identitäten
 Pseudonymen
 und Einwilligungen

(Zweckbestimmung., Module)
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Ziel: Harmonisierte Architekturen und 
Prinzipien zur Datenföderierung
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Arbeitsdokument der
Taskforce Datenschutz (M2.2 der MII)

• Föderiertes Record Linkage (fRL) funktioniert grund-
sätzlich gleich zwischen Standorten eines Konsortiums 
und über Konsortiumsgrenzen hinweg (Jeder MII-
Standort errichtet ein Datenintegrationszentrums (DIZ))

• Ziel ist die Datenübergabe, -nutzung und -auswertung 
mithilfe projektspezifischer, standortübergreifender und 
MI-I-weit eindeutiger Pseudonyme

• Arbeiten der TF DS zielen auf die Weiterentwicklung 
bereits bestehender Record Linkage Lösungen ab
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Verteilung der durch die THS betreuten 
Studienzentren

Internationale Studienzentren:
Barcelona – Hospital del Mar, Bialystok, Budapest –
Military Hospitial, Budapest – Teaching Hospitial, 
Budapest – UK Semmelweis, Breslau (Wroclaw), Graz, 
KlagenfurtKopenhagen, Lissabon – Hospital de la Luz, 
Lissabon – Santa Maria Hospital, Lomza, Murska Sobota, 
Ózd, Pecs, Rom, Thessaloniki, Topolsica, Warschau,  
Valencia (de la Fe)

N = 140 Studienzentren
National: 120 Studienzentren

International: 20 Studienzentren
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Klinische Forschungsplattform des 
DZHK

https://www.youtube.com/watch?v=270VuBvzcj0

https://www.youtube.com/watch?v=270VuBvzcj0
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Systematisierung Record Linkage
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Wahrscheinlichkeit und Eindeutigkeit

Im Rahmen von föderiertem Record Linkage gilt:
• Die Wahrscheinlichkeit gibt die Übereinstimmung zweier codierter IDAT-

Datensätze an. Je ähnlicher sich diese sind, desto wahrscheinlicher gehören 
beide Datensätze zu einer Person.

• Die Eindeutigkeit gibt an, ob ein IDAT-Datensatz eindeutig einer Person 
zugeordnet werden kann.

• Privacy Preserving Record Linkage (PPRL) kann nur Kandidaten finden. Ein 
Kandidat besteht aus zwei codierten IDAT-Datensätzen, die aufgrund ihrer 
Ähnlichkeit wahrscheinlich zu einer Person gehören.

• Die hinreichende Wahrscheinlichkeit der Zugehörigkeit zweier codierter IDAT-
Datensätzen zu einer Person hängt z.B. von gesetzten Schwellwerten ab
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Konzept: Privacy Management Hub
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Konzept: Privacy Management Hub
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fTTP
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IDAT-Felder für Record Linkage
Analyse systematischer Erfassung IDAT/FHIR
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Gemittelte Häufigkeit ausgefüllter IDAT-Felder

Gemittelte Häufigkeit der vorliegenden Ergebnisse von 26 Standorten

CAVE: Darstellung nur als Tendenz interpretierbar!
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Vorschlag zu Prozessen der fTTP
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Nächste Schritte

• Erarbeitung von Prozessen und Schnittstellen zum 
standortübergreifendem Record Linkage durch die Taskforce
Datenschutz

• Aufbauend auf bewährten Methoden wird der E-PIX bezüglich 
föderiertem Record Linkage weiterentwickelt; ebenso weitere 
verfügbare Lösungen (Harmonisierung)

• Konsortialübergreifende Pilotierung und Evaluierung von 
Lösungen

• M2.2: Anforderungspapier zur Föderierung von Treuhandstellen
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Übersicht eingesetzter Lösungen

Record Linkage Pseudonymisierung Einwilligungsmanagement

Dresden

Erlangen

Frankfurt

Freiburg

Gießen

Greifswald

Magdeburg

Mainz

Mannheim

Marburg

Stand: 3. Sept. 2019
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Systematisierung Record Linkage

2016+ 2020

2014
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MIRACUM Hospitationen
27.-28.08.2019 in Greifswald

Teilnehmer und Referenten des Workshops vor der historischen Klappbrücke in Wieck (v.l.n.r): Fabian Simons (Marburg), Lars Geidel (Greifswald), Christian Bruns
(Magdeburg), Marvin Kampf (Erlangen), Michael Rautenberg (Freiburg), Katrin Leyh (Greifswald), Christopher Hampf (Greifswald), Jan Maluche (Magdeburg), Romina Blasini
(Gießen), Anne Riechen (Dresden), Maximilian Fünfgeld (Mannheim), Henriette Rau (Greifswald), Martin Bialke (Greifswald) und Philipp Heinrich (Dresden)

Ziel der Hospitation war es, den jeweiligen Vertretern der MIRACUM-Standorte einen detaillierten und
gleichzeitig umfassenden Überblick zum Routinebetrieb der Werkzeuge zu vermitteln. Aus Sicht
der Praxis sollte die Handhabung der Werkzeuge E-PIX, gPAS und gICS veranschaulicht und durch
praxis-orientierte Übungen verdeutlicht werden. Darüber hinaus sollten Herausforderungen und
Möglichkeiten zur Systemintegration beim Aufbau einer Treuhandstelle unter Verwendung des
Dispatcher-Moduls (Bialke, et al., 2015) in einem separaten Teil der Hospitation vermittelt werden.
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Kontakt

Thomas Bahls
Universitätsmedizin Greifswald
Institute für Community Medicine
Ellernholzstr. 1-2
17475 Greifswald

+49 (3834) 86-7524
Thomas.Bahls@uni-greifswald.de

ths-greifswald.de

Fragen und begeisterte Zustimmung bitte jetzt. ;-)


	Föderiertes Record Linkage: Anforderungen und Prinzipien
	MI-I Roadmap
	MIRACUM DIZ-Architektur
	Ziel: Harmonisierte Architekturen und Prinzipien zur Datenföderierung
	Arbeitsdokument der�Taskforce Datenschutz (M2.2 der MII)
	Verteilung der durch die THS betreuten Studienzentren
	Klinische Forschungsplattform des DZHK
	Systematisierung Record Linkage
	Wahrscheinlichkeit und Eindeutigkeit
	Konzept: Privacy Management Hub
	Konzept: Privacy Management Hub
	Konzept fRL�(Eindeutigkeit)
	IDAT-Felder für Record Linkage�Analyse systematischer Erfassung IDAT/FHIR
	Vorschlag zu Prozessen der fTTP
	Nächste Schritte
	Übersicht eingesetzter Lösungen
	Systematisierung Record Linkage
	MIRACUM Hospitationen�27.-28.08.2019 in Greifswald
	Foliennummer 24

