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Neben medizinischen Daten (MDAT) werden personenidentifizierende Daten
(IDAT) wie Name, Adresse und Geburtsdatum im Versorgungs- bzw.
Behandlungszusammenhang regelhaft erhoben. Zur Durchführung klinisch-
epidemiologischer Forschungsvorhaben sind sie häufig ebenfalls erforderlich,
etwa zum Zweck der Rekontaktierung oder für Follow-up-Ansätze. Im
Rahmen wissenschaftlicher Vorhaben innerhalb der Medizininformatik-
Initiative (MII) sollen die an einzelnen Standorten vorliegenden MDAT aus
verschiedenen Episoden, Einrichtungen und Datenquellen bzgl. der
zugehörigen natürlichen Person standortübergreifend erkannt und
miteinander zusammenhängend verknüpft werden (Record Linkage) können.
Eine Herausforderung besteht darin, dass an allen Standorten
unterschiedliche IDAT-Ausprägungen zu einer Person erfasst werden können.

Diese entstehen beispielsweise durch unterschiedliche Schreibweisen
zusammengesetzter Namensbestandteile, Abkürzungen, Tippfehler oder
Zahlendreher, Namensänderung durch Heirat oder die Erfassung
unterschiedlicher Attribute. Mittels eines fehlertoleranten Record-Linkage-
Verfahrens sollen die IDAT-Ausprägungen dabei dennoch
standortübergreifend abgeglichen und der korrekten Person zugeordnet
werden können, sodass eine Zusammenführung von MDAT erfolgen kann.
Die IDAT sollen dabei in den jeweiligen Einrichtungen verbleiben und nicht
regelhaft an eine zentrale Stelle übermittelt und erst dort abgeglichen werden.
Zu diesem Zweck werden Privacy Preserving Record Linkage Verfahren
(PPRL) eingesetzt.

Hintergrund

Die MII verfolgt für standort-
übergreifendes Record Linkage die
Modelle T1, T3 und S1. Der E-PIX
als etablierte lokale Record Linkage
Lösung wird derzeit weiterentwickelt,
sodass die Modelle T1 und T3
unterstützt werden.

• T1: die IDAT werden derart
transformiert, sodass kein
Rückschluss auf die
ursprüngliche Person gezogen
werden kann (codierte IDAT).
Dopplerausschlüsse finden nur
mittels der codierten IDAT statt.

• T3: Sind aufgrund geringer
Fallzahlen, z.B. bei seltenen
Erkrankungen, exakte
Ergebnisse erforderlich, so
kann in Einzelfällen zusätzlich
ein Abgleich mit Klartext-IDAT
erfolgen.

Am Institut für Community Medicine der Universitätsmedizin Greifswald wurde
mit DFG-Förderung das Werkzeug Enterprise Identifier Cross-Referencing
(E-PIX®) [2] für die Verwaltung von Patientendaten und zum Record Linkage
entwickelt. Der E-PIX wird künftig im MIRACUM [3] Konsortium von mehreren
Standorten für das lokale Record Linkage eingesetzt. Für

standortübergreifende Forschungsvorhaben wird der E-PIX entsprechend den
erarbeiteten Modellen der Taskforce Datenschutz zur föderierten
Treuhandstelle weiterentwickelt, um so die PPRL Umsetzung in MIRACUM zu
unterstützen.

Föderiertes Record Linkage
am Beispiel vom E-PIX
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Ergebnisse

Die aus allen vier MII-Konsortien stammenden Mitglieder der MII Taskforce
Datenschutz haben Konzepte und Ansätze entwickelt, um
standortübergreifend konsortiumsintern wie auch konsortiumsübergreifend ein
Record Linkage mittels PPRL umzusetzen. Hierzu ist als Deliverable zum
Meilenstein M2.2 ein Anforderungspapier für föderiertes Record Linkage unter

Federführung der Universitätsmedizin Greifswald entstanden. Vorgesehen ist,
dass mehrere Modelle parallel verfolgt werden (vgl. folgende Abbildung) um
unterschiedliche Prämissen zu adressieren [1]. Um ein föderiertes Record
Linkage mit PPRL Verfahren umzusetzen, ist es erforderlich etablierte Record
Linkage Werkzeuge, wie den E-PIX, dahingehend zu erweitern.
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