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ZuSaMMenfaSSunG

Hintergrund Das vom Innovationsfonds geförderte Projekt 
„Wirksamkeit der Versorgung in onkologischen Zentren“ 
(WiZen) ist ein breit angelegtes Projekt zur Erforschung der 
Wirksamkeit von Zertifizierungen in der Onkologie. Im Rahmen 
des Projektes werden bundesweite Daten der AOKen und Daten 
Klinischer Krebsregister aus verschiedenen Bundesländern für 
die Jahre 2006–2017 verwendet. Zur Kombination der Stärken 
beider Datenquellen werden diese für acht verschiedene 
Krebsentitäten datenschutzkonform miteinander verknüpft.
Methoden  Das Datenlinkage erfolgte dabei anhand indirek-
ter Identifikatoren und wurde mittels der Krankenversicherten-
nummer als direktem Identifikator und Goldstandard validiert. 
Dies ermöglicht die Quantifizierung von Potenzial und Qualität 
verschiedener Linkage-Varianten. Als Kriterien zur Bewertung 
der Zuordnungen wurden Sensitivität und Spezifität sowie Tref-
fergenauigkeit und Treffergüte genutzt. Die durch das Linkage 
resultierenden Verteilungen relevanter Variablen wurden an-
hand der ursprünglichen Verteilungen in den Einzeldatensätzen 
validiert.
Ergebnisse  Je nach Kombination indirekter Identifikatoren 
ergab sich eine Bandbreite von 22.125 bis 3.092.401 Linkage-
Treffern. Eine nahezu perfekte Verknüpfung der betrachteten 
Daten konnte durch die Kombination von Informationen zu 
Entitätsart, Geburtsdatum, Geschlecht und Postleitzahl der 
Personen erreicht werden. Insgesamt wurden mit den genann-
ten Merkmalen 74.586 eineindeutige Verknüpfungen und für 
die verschiedenen Entitäten eine mediane Treffergüte von 
mehr als 98 % erreicht. Die Alters- und Geschlechtsverteilungen 
der verschiedenen Datenquellen sowie die verknüpften Ster-
bedaten wiesen zudem eine hohe Übereinstimmung auf.
Diskussion und Schlussfolgerung  GKV- und Krebsregister-
daten lassen sich mit hoher interner und externer Validität auf 
Individualdatenebene verknüpfen. Die stabile Verknüpfung 
ermöglicht durch den simultanen Zugang zu Variablen beider 
Datensätze („das Beste aus beiden Welten“) gänzlich neue Ana-
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Einführung
In Krebsregistern werden sowohl Personencharakteristika wie Alter 
und Geschlecht als auch erkrankungsspezifische Variablen wie Tu-
morcharakteristika und Therapien gemäß gesetzlichen Regelun-
gen erfasst [1]. Aufgrund der Meldepflicht bieten die Daten gesetz-
licher Krebsregister grundsätzlich eine solide Grundlage zur Dar-
stellung des Erkrankungsgeschehens und zur validen Schätzung 
epidemiologischer Kennzahlen von Krebserkrankungen.

Eine weitere Datenquelle zur Erforschung von Krebserkrankun-
gen sind die Abrechnungsdaten der gesetzlichen Krankenversiche-
rungen (GKV). Diese Daten bieten individuelle Informationen zu 
diagnostizierten Erkrankungen sowie zur Inanspruchnahme von 
Leistungen des Gesundheitssystems – im Idealfall mit mehrjähri-
ger personenbezogener Historie. So können insbesondere Komor-
biditäten und Versorgungswege in Analysen berücksichtigt wer-
den. Da GKV-Daten jedoch nicht primär zu Forschungszwecken er-
hoben werden, stehen einige relevante Informationen nicht oder 
nur eingeschränkt zur Verfügung - für Krebserkrankungen bei-
spielsweise Informationen zur histologischen Sicherung und zum 
UICC-Stadium. Unschärfen in der Kodierung können insbesondere 
epidemiologische Analysen auf Basis von GKV-Daten erheblich er-
schweren [2, 3].

In dieser Studie wurde die Machbarkeit einer Verknüpfung (Re-
cord-Linkage) von Daten Klinischer Krebsregister (KKR) mit GKV-
Daten untersucht, der Linkageerfolg verschiedener Linkagevarian-
ten quantifiziert und die Validität der erhaltenen Datenbasis über-
prüft.

Methoden

WiZen-Projekt
Das vom Innovationsfonds des G-BA geförderte WiZen-Projekt ist 
eine Studie zur Quantifizierung der „Wirksamkeit der Versorgung 
in onkologischen Zentren“ (Förderkennzeichen 01VSF17020). Im 
Projekt werden Abrechnungsdaten der AOKs sowie Daten klinischer 
Krebsregister genutzt. Hauptziel der Studie ist ein Vergleich der 
Krankenhäuser mit und ohne Zertifikat hinsichtlich des Überlebens. 
Die Studie betrachtet Brustkrebs, kolorektales Karzinom, gynäko-
logische Tumoren, Kopf- und Halstumoren, Lungenkrebs, neuroon-
kologische Tumoren, Bauchspeicheldrüsenkrebs und Prostata-
krebs. Der hier betrachtete Projektteil betrifft die Verknüpfung von 
Abrechnungsdaten der AOKs und KKR-Daten mit Ziel, ein geeigne-
tes Linkageverfahren zu etablieren und zu validieren.

Datenquellen
Die im Linkage genutzten Routinedaten der KKR Dresden, Erfurt 
und Regensburg der Jahre 2006–2017 (Datenstand 08/2020) um-
fassen die Einzugsgebiete Thüringen, Ostsachsen, Niederbayern 
und die Oberpfalz und schließen Fälle mit histologischer Sicherung 
(keine DCO-Fälle) ein. Sie beinhalten Person eninformationen (Ge-
burtsdatum, Geschlecht, Postleitzahl, Vitalstatus, verschlüsselte 
Krankenversichertennummer KV-Nr) sowie erkrankungsspezifische 
Daten (Diagnosedatum, Tumorstadium nach TNM und UICC, The-
rapien, Nachsorgedaten) und wurden für acht Entitäten bereitge-
stellt.

Die vom Wissenschaftlichen Institut der AOK (WIdO) an die Ver-
trauensstelle übermittelten bundesweiten Daten AOK-versicherter 
Personen enthalten potentiell inzidente Fälle der Jahre 2009–2017 

lysemöglichkeiten: Für einzelne Personen stehen nun sowohl 
Informationen zum UICC-Stadium der Erkrankung aus den Re-
gistern als auch Komorbiditäten aus den GKV-Daten zur Verfü-
gung. Durch die Verwendung gut verfügbarer Linkagevariablen 
und den hohen Verknüpfungserfolg ist das Verfahren vielver-
sprechend für künftige Linkages in der Versorgungsforschung.

aBSTR aCT

Background  The aim of the project “Effectiveness of care in 
oncological centres” (WiZen), funded by the innovation fund 
of the federal joint committee, is to investigate the effectiven-
ess of certification in oncology. The project uses nationwide 
data from the statuory health insurance AOK and data from 
clinical cancer registries from three different federal states from 
2006–2017. To combine the strengths of both data sources, 
these will be linked for eight different cancer entities in com-
pliance with data protection regulations.
Methods  Data linkage was performed using indirect identi-
fiers and validated using the health insurance‘s patient ID 
(„Krankenversichertennummer“) as a direct identifier and gold 
standard. This enables quantification of the quality of different 
linkage variants. Sensitivity and specificity as well as hit accu-
racy and a score addressing the quality of the linkage were used 

as evaluation criteria. The distributions of relevant variables 
resulting from the linkage were validated against the original 
distributions in the individual datasets.
Results  Depending on the combination of indirect identifiers, 
we found a range of 22,125 to 3,092,401 linkage hits. An al-
most perfect linkage could be achieved by combining informa-
tion on cancer type, date of birth, gender and postal code. A 
total of 74,586 one-to-one linkages were achieved with these 
characteristics. The median hit quality for the different entities 
was more than 98 %. In addition, both the age and sex distribu-
tions and the dates of death, if any, showed a high degree of 
agreement.
Discussion and conclusion  SHI and cancer registry data can 
be linked with high internal and external validity at the indivi-
dual level. This robust linkage enables completely new possi-
bilities for analysis through simultaneous access to variables 
from both data sets (“the best of both worlds”): Information 
on the UICC stage that stems from the registries can now be 
combined, for instance, with comorbidities from the SHI data 
at the individual level. Due to the use of readily available vari-
ables and the high success of the linkage, our procedure cons-
titutes a promising method for future linkage processes in 
health care research.
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für acht Entitäten: Im Datensatz befinden sich nur Patient:innen, 
die in den Jahren 2006–2008 keine stationäre ICD-10-Ziffer einer 
Entität erhalten haben. Die Festlegung der Definition „Entität“ er-
folgte durch ein Gremium von klinischen Experten (Spl.Tab. 1 für 
GKV und KKR, online verfügbar). Enthalten sind personenbezoge-
ne Informationen (Geburtsdatum, Geschlecht, Todesdatum, ver-
schlüsselte (KV-Nr)), sowie erkrankungsspezifische Daten (z. B. Di-
agnosen nach ICD10-GM und Prozeduren in Form von OPS-Codes).

Datenschutz und Ethik
Die Daten der AOKs wurden mit den Daten der DKG zur Zertifizie-
rung und den Daten der strukturierten Qualitätsberichte verknüpft 
und personen- und krankenhausseitig pseudonymisiert. Die Vertrau-
ensstelle bei der Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren 
(ADT) verfuhr entsprechend mit den Daten der KKR. Diese Daten 
wurden verschlüsselt über gesicherte Austauschlaufwerke als CSV-
Dateien übermittelt. Die zum Abgleich verwendete Krankenversi-
cherungsnummer wurde auf Seiten des WIdO und auf Seiten der KKR 
mit demselben Verfahren verschlüsselt, und die Chiffrate der Ver-
trauensstelle zur Verfügung gestellt.

In der Vertrauensstelle bei der ADT wurde die eigentliche Da-
tenverknüpfung (Linkage) durchgeführt und das Resultat in Form 
einer Treffertabelle an die Auswertestelle beim Zentrum für evi-
denzbasierte Gesundheitsversorgung (ZEGV) übermittelt. Es wur-
den folgende Datenbereinigungen durchgeführt: Die Vertrauens-
stelle vereinheitlichte das Datumsformat aller Quellen. Personen 
ohne vollständiges Geburtsdatum/Geschlecht (n = 13, n = 4) wur-
den aus dem Datensatz entfernt. Unvollständige Datumsangaben 
jenseits des Geburtsdatums (z. B. das OP-Datum) wurden seitens 
der ADT um Stichtage ergänzt und entsprechend markiert. Das Lin-
kage auf Geburtsdatum und Geschlecht bei der Vertrauensstelle 
fand nur anhand gültiger Angaben statt. Die Vertrauensstelle führ-
te keine weiteren Ausschlüsse durch. Die zugehörigen Datenflüsse 
und das methodische Vorgehen beim Linkage sind in ▶abb. 1 zu-
sammengefasst.

Für das WiZen-Projekt liegt ein Ethikvotum der Ethikkom-
mission der TU Dresden vor (EK95022019). WiZen wurde bei 
ClinicalTrials.gov registriert (Identifier: NCT04334239). Die Daten-
verarbeitung und -analyse erfolgte in Übereinstimmung mit der 
Deklara tion von Helsinki und der General Data Protection Regula-
tion der Europäischen Union.

Datenlinkage
Das Datenlinkage erfolgt als Abgleich personenidentifizierender 
Merkmale, sogenannter Identifikatoren. Direkte Identifikatoren 
kennzeichnen ein Individuum eindeutig, wodurch eine sichere Ver-
knüpfung von Individualdaten möglich ist. Indirekte Identifikato-
ren kennzeichnen bestimmte Charakteristika von Individuen. Da 
verschiedene Individuen aber teilweise identische Charakteristika 
haben (z. B. Geburtsdatum, Geschlecht), ist eine diesbezügliche 
Verknüpfung nur mit Unsicherheit möglich. Hier wurde ein Linka-
ge anhand indirekter Identifikatoren (kurz indirektes Linkage) rea-
lisiert und anhand des direkten Identifikators validiert. Als Gold-
standard hinsichtlich des Datenlinkage wurde die Zuordnung über 
KV-Nr definiert, ein sog. exaktes Linkage [4, 5].

Als indirekte Identifikatoren wurden Kombinationen von Geburts-
datum (tagesgenau), Geschlecht, 5-stelliger Postleitzahl (PLZ), Dia-
gnosejahr und -quartal (von stationäre(n) Diagnose(n)), Kranken-
hausidentifikation (behandelndes Krankenhaus), ICD-Ziffer (ICD 
3-Steller der stationären Hauptdiagnose) und OP-Datum (tagesge-
nau) und als direkter Identifikator die verschlüsselte KV-Nr genutzt. 
Darüber hinaus kamen Bundesland und Kreis (Wohnort) als einsei-
tiger Filter auf der GKV-Kohorte zum Einsatz.

Bei der Auswertestelle wurde zwecks Datenschutz und -spar-
samkeit lediglich eine Treffertabelle erstellt. Die Validierung des 
Linkage erfolgte anhand dieser Treffertabelle. Für das beste Linka-
ge-Ergebnis wurden zusätzliche Informationen zum Abgleich der 
entsprechenden Verteilungen übermittelt.

Identifikation der besten Linkage- Variablen-
kombination
Die Bestimmung der Zuordnungsgüte für das Linkage erfolgte anhand 
einer von der Vertrauensstelle erstellten Treffertabelle (▶abb. 1).

Diese beinhaltete das kartesische Produkt der jeweiligen Aus-
gangspopulationen aus der GKV- und der KKR-Datenquelle – ein-
geschränkt auf mögliche Zuordnungen („hits“) mit übereinstim-
mendem Geschlecht und Geburtsdatum, getrennt nach Entität. 
Diese beiden Variablen bilden daher eine „feststehende“ Ausgangs-
bedingung, die sog. Grundmenge über Geburtsdatum und Ge-
schlecht. Für jeden Identifikator kennzeichnete eine boolesche Va-
riable die Übereinstimmung der zugehörigen Information in bei-
den Datensätzen. Diese booleschen Treffermarker wurden für 
folgende Variablen erstellt: verschlüsselte KV-Nr, Postleitzahl, 
Diagnosejahr/-quartal, Krankenhauspseudonym, Region, Kreis, 
ICD-3-Steller, OP-Datum.

Zum Abgleich der verschiedenen Variablenkombinationen mit 
dem Goldstandard umfasste die sog. Analysepopulation alle Fälle 
mit einer dokumentierten KV-Nr in den KKR (zugehörige Popula-
tionen in Spl. abb. 1, online verfügbar). Da in den GKV-Daten die 
KV-Nr vollständig erfasst sind, enthält diese Population echt posi
tive (KV-Nr Register- und GKV-seitig) und echt negative (KV-Nr nur 
registerseitig, definitiv nicht im GKV-Datensatz) Zuordnungen. Du-
bletten hinsichtlich der KV-Nr (n = 35, Spl.Tab. 2, online verfügbar) 
innerhalb der Analysepopulation wurden ausgeschlossen.

Statistische Analyse
Zur Quantifizierung der Zuordnungsgüte im indirekten Linkage 
wurden die dabei erreichten Zuordnungen in richtig positive (rp), 
falsch positive (fp), falsch negative (fn) und richtig negative (rn) be-
züglich des Goldstandards KV-Nr unterteilt. Daraus wurden die ge-
bräuchlichen Gütekriterien Sensitivität, Spezifität und Korrektklas-
sifikationsrate (Treffergenauigkeit, ACC) abgeleitet. Ergänzend 
wurde der Gilbert-Skill-Score (GSS) verwendet [6]. Dieser ist ein fä-
higkeitskorrigiertes Maß der Prädiktionsgüte (Formel 1), das die 
Anzahl der Zufallstreffer (z) (Formel 2) berücksichtigt. 

       (1)

       (2)
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Zudem wurde die Qualität des Linkage anhand der Häufigkei-
ten von Ein- bzw. Mehrdeutigkeiten bei Zuordnung beurteilt. (Ein-)
Eindeutigkeit (1:1) lag vor, wenn ein Personenidentifikator aus der 
GKV-Datenquelle genau einem Personenidentifikator aus der KKR-
Datenquelle zugeordnet wurde und dies auch umgekehrt galt. 
Mehrdeutigkeit lag vor, wenn ein Personenidentifikator entweder 
in der GKV- oder KKR-Datenquelle (1:m, n:1) oder in beiden Quel-
len (n:m) mehrfach zugeordnet wurde.

Als weitere Validierungsstufe unabhängig von der verschlüssel-
ten KV-Nr wurden für alle eineindeutig indirekt gelinkten Individu-
en innerhalb der Population, die sich aus der Grundmenge über 
Geburtsdatum und Geschlecht ergibt, die Übereinstimmung der 
Sterbeinformation überprüft. Das Sterbedatum ist hierfür die ein-
zig mögliche Variable, da sie in beiden Datensätzen identisch defi-
niert ist. Dies ist für alle weiteren indirekten Variablen nicht der Fall. 

Des Weiteren wurde die Strukturgleichheit der Populations-Cha-
rakteristika für die GKV-Daten betrachtet.

In den KKR war das Sterbedatum mindestens monatsgenau, in 
den GKV-Daten tagesgenau dokumentiert. Individuen ohne doku-
mentiertes Sterbedatum wurden als „lebend“ bezeichnet. Zunächst 
wurden vier mögliche Zustände festgelegt: 1) lebend (beide), 2) 
lebend/verstorben (GKV/KKR), 3) verstorben/lebend (GKV/KKR) 
und 4) verstorben (beide). In mindestens einer der Datenquellen 
als verstorben dokumentierte Zuordnungen wurden zusätzlich 
nach Sterbejahr dargestellt. Unterschieden wurde dabei hinsicht-
lich des Sterbedatums 1.) exakte Übereinstimmung, 2.) Überein-
stimmung von Monat und Jahr, 3.) Abweichung in Monat und/oder 
Jahr 4./5.) nur in GKV bzw. in KKR als verstorben dokumentiert.

Als weitere Validierungsstufe erfolgte der Abgleich der deskrip-
tiven Eigenschaften der Ausgangs- und der gelinkten Population 

▶abb. 1 Datenflussdiagramm und Linkageverfahren mit Darstellung ausgewählter Fallzahlen für die Ausgangsdatensätze, die Treffertabelle für die 
Grundmenge über Geburtsdatum und Geschlecht sowie Darstellung der Auswahl des Goldstandards.

Vertrauensstelle

Auswertestelle

KKR Erfurt

Ergänzende Daten

Grundmenge aus Geburtsdatum
und Geschlecht

Treffertabelle (anonymisiert)

pseudonymisiert

Verschlüsselter
Transport

Vereinheitlichung von
Datumsformaten

KKR Patienten ID

GKV Versicherten ID

+ Treffervariablen

Analysetabelle

Goldstandard

KKR Patienten ID

GKV Versicherten ID

+ Treffervariablen

k =
297.646

k =
1.386.787
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aus Geburtsdatum

und Geschlecht
nL = 3.092.401

nL = Anzahl Kombinationen (Links)
k = Individuen

Einschränkung der
Grundmenge auf alle

Patienten ID’s mit einer
KV-Nr im Register

nL = 1.069.513

nL|k = 65.469
Patienten ID’s ohne

Versicherten KV-Nr-Link

“richtig-negativer Treffer”

nL|k = 30.030
Patienten ID’s mit ein-

eindeutiger Versicherten ID

“richtig-positiver Treffer”

Bundesweite GKV-
Daten der AOKen

(WIdO)

Daten zur Zertifizierung

Strukturierte Qualitätsberichte
nach §137 SGB V

k = 283.422
unterschiedliche

Patienten ID’s k = 964.702
unterschiedliche
Versicherten ID’s
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identisch mit der Vorgehensweise in [7]. Um im Rahmen dieser Va-
lidierung Abweichungen durch regionale Variation (z. B. in der Al-
tersverteilung) auszuschließen, wurde der nicht gelinkte bundes-
weite GKV-Datensatz auf die Bundesländer Bayern, Sachsen und 
Thüringen eingeschränkt. Die resultierenden Verteilungen von Elix-
hauser-Komorbiditäten [8], Zentrenzugehörigkeit, Alter und Ge-
schlecht wurden beispielhaft für das Pankreaskarzinom verglichen.

Ergebnisse
Die Datengrundlage bildeten bundesweit 1.386.811 AOK-Versi-
cherte im GKV-Datensatz und 297.646 Individuen aus den KKR Er-
furt, Dresden und Regensburg. Von diesen konnten 964.702 (GKV) 
bzw. 283.422 (KKR) über Geburtsdatum und Geschlecht zugeord-
net werden, wodurch sich 3.092.401 Verknüpfungen ergaben 
(▶abb. 1, Spl.Tab. 3, online verfügbar). Diese Gruppe weist 98.499 

▶Tab. 1 Gegenüberstellung ausgewählter Variablenkombinationen der Analysepopulation hinsichtlich der Gütekriterien und Trefferanzahlen.

ausgewählte  
Variablenkombinationen

Linkage-Kombination aus Geburtsdatum, Geschlecht und

Krankenhausinstitutskennzeichen 
und Diagnosequartal {hit_ik,hit_
diag_jq}

Kreis und Diagnosejahr 
{hit_kr,hit_diagjahr}

OP-Datum und Region 
{hit_op,hit_reg}

Postleitzahl {hit_plz}

anzahl in der Grundmenge Geburtsdatum und Geschlecht n ( %)
1:1 Verknüpfungen 46.905 (96,3 %) 38.813 (44,3 %) 38.343 (95,1 %) 74.586 (97,9 %)

1:n Verknüpfungen 1.573 (3,2 %) 35.562 (40,6 %) 1.808 (4,5 %) 1.266 (1,7 %)

n:m Verknüpfungen 234 (0,5 %) 13.172 (15,0 %) 148 (0,4 %) 322 (0,4 %)

Gesamtverknüpfungen 48.712 (100 %) 87.547 (100 %) 40.299 (100 %) 76.174 (100 %)

anzahl innerhalb der analysepopulation (KV-nr im Register) n ( %)

1:1 Verknüpfungen 20.753 (96,9 %) 22.968 (58,2 %) 19.416 (95,6 %) 33.019 (98,9 %)

1:n Verknüpfungen 595 (2,8 %) 12.113 (30,7 %) 844 (4,2 %) 294 (0,9 %)

n:m Verknüpfungen 76 (0,4 %) 4.413 (11,2 %) 59 (0,3 %) 82 (0,2 %)

Gesamtverknüpfungen 21.424 (100 %) 39.494 (100 %) 20.319 (100 %) 33.395 (100 %)

Gütekriterien innerhalb der KV-nr-analysepopulation (KV-nr im Register) Median (Min,Max)

Sensitivität 71,5 % (42,2 %; 85,8 %) 92,1 % (82,2 %; 95,7 %) 57,0 % (25,4 %; 81,6 %) 99,5 % (99,4 %; 99,6 %)

Spezifität 99,9 % (99,8 %; 100,0 %) 99,0 % (98,8 %; 99,3 %) 99,9 % (99,7 %; 99,9 %) 99,9 % (99,8 %; 100,0 %)

Positiver Vorhersagewert 97,1 % (93,0 %; 98,8 %) 84,8 % (56,2 %; 94,1 %) 95,7 % (91,2 %; 98,3 %) 98,8 % (97,6 %; 99,3 %)

Treffergenauigkeit 98,2 % (96,8 %; 99,4 %) 98,6 % (98,0 %; 99,1 %) 97,6 % (90,1 %; 99,4 %) 99,9 % (99,8 %; 100,0 %)

Gilbert-Skill-Score 68,4 % (40,5 %; 82,5 %) 75,9 % (49,4 %; 88,4 %) 53,6 % (24,4 %; 76,8 %) 98,1 % (97,1 %; 98,8 %)

▶abb. 2 Prozentuale Verteilung der Personen aus den klinischen Krebsregistern mit KV-Nr über das Jahr der Diagnose.
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eindeutige KKR-Individuen mit einer KV-Nr auf (Analysepopula-
tion), von denen 33.030 eine Übereinstimmung mit der KV-Nr eines 
GKV-Versicherten hatten.

Der Anteil an Personen mit dokumentierter KV-Nr in den KKR 
nahm im Zeitverlauf bezüglich Diagnosejahr deutlich zu (▶abb. 2). 
So wiesen im Jahr 2009 zwischen 1,9 % (Pankreaskarzinom) und 
25,5 % (Mammakarzinom) eine KV-Nr auf. Im Jahr 2017 lagen diese 
Anteile zwischen 76,5 % (Pankreaskarzinom) und 92,1 % (Neuroon-
kologische Tumoren).

Güte des Linkage
Die in ▶Tab. 1 dargestellten Variablenkombinationen erzielten im 
indirekten Linkage im Abgleich mit dem Goldstandard bezüglich 
Spezifität, positivem Vorhersagewert und Treffergenauigkeit Werte 
von mehr als 95 % (weitere ausgewählte Variablenkombinationen 
sind in Spl.Tab. 4 enthalten, online verfügbar). Es ist davon auszu-
gehen, dass die Erfassung von Geburtsdatum, Geschlecht, PLZ und 
den anderen Kennziffern sich über den Untersuchungszeitraum 
nicht signifikant geändert hat.

Unterschiede zwischen den verschiedenen Linkage-Varianten 
wurden insbesondere anhand des GSS deutlich. Während das Lin-
kage anhand Geburtsdatum, Geschlecht und PLZ für alle Entitäten 
GSS-Werte ≥ 97,1 % erreichte, lagen diese für alle Variablenkom-
bination ohne PLZ-Bezug bei ≤ 88,4 %. Die PLZ-Linkage-Kombina-
tion bleibt mit einer Streuung von 1,7 % über alle Entitäten als ein-
zige stabil.

Die hohe Güte des indirekten Linkages anhand Geburtsdatum, 
Geschlecht und PLZ spiegelte sich auch in der Anzahl von 74.586 
eineindeutigen Verknüpfungen („1:1“), welche alle anderen Vari-
anten übertraf wider (▶Tab. 1). Mehrdeutige Links traten bei die-
ser Linkage-Variante selten auf („n:1“ bzw. „1:m“: 1.266 Links und 
„n:m“: 322 Links).

Die Verfügbarkeit der KV-Nr nimmt in den KKR über die Zeit zu 
(Spl.Tab. 2, online verfügbar). In einer Sensitivitätsanalyse wurde 
daher das Linkage eingeschränkt auf den Zeitraum 2014–2017. 
Hier waren die Sensitivität und GSS gegenüber dem Gesamtzeit-
raum etwas erhöht und die übrigen Gütekriterien vergleichbar (Spl.
Tab. 5, online verfügbar).

Validierung
Nachfolgend wurden ausschließlich die 74.586 eineindeutigen 
Links über die Kombination mit der besten Güte, also Geburtsda-
tum, Geschlecht und PLZ betrachtet (unabhängig von der Existenz 
einer KV-Nr). Von diesen waren gemäß GKV-Daten 36.546 (49 %) 
und gemäß KKR-Daten 32.974 (44,2 %) als verstorben dokumen-
tiert (▶Tab. 2). 70.924 (95,1 %) wurden in beiden Datenquellen 

übereinstimmend als lebend bzw. verstorben klassifiziert. Für 3.617 
Personen war in den GKV-Daten ein Sterbedatum dokumentiert, 
während in den KKR-Daten keine Sterbeinformation hinterlegt war. 
Umgekehrt wurden nur 45 Personen in den GKV-Daten als lebend 
und in den KKR-Daten als verstorben geführt.

Für die 36.591 Personen mit dokumentiertem Sterbedatum in 
wenigstens einer der Datenquellen zeigten sich zeitliche Trends in 
der Übereinstimmung der Sterbedaten (▶abb. 3). Der Anteil von 
Übereinstimmungen in Jahr und Monat reduzierte sich von 94 % im 
Jahr 2013 auf 75 % im Jahr 2017. Gleichzeitig stieg der Anteil ohne 
Sterbeinformation in den KKR-Daten von ≤ 4,6 % auf 24 %. Der An-
teil in beiden Datenquellen dokumentierter aber abweichender 
Sterbedaten lag in allen Jahren zwischen 0,7 und 1,1 %.

Die Charakteristika des gelinkten Pankreaskarzinom-Datensat-
zes hinsichtlich Geschlecht und den Elixhausergruppen wichen von 
denen der ungelinkten GKV-Daten in 14 von 18 Fällen weniger als 
3 %-Punkte ab (Spl.Tab. 6, online verfügbar).

Diskussion
Im Rahmen des WiZen-Projektes wurden erfolgreich zwei umfang-
reiche Datensätze mit komplementären Inhalten verknüpft – die 
Daten der AOKs sowie die Daten dreier KKR. Mit der Kombination 
von PLZ, Geburtsdatum und Geschlecht als indirekten Identifika-
toren wurde für jede der betrachteten Krebsentitäten im Rahmen 
des Abgleichs mit dem direkten Identifikator KV-Nr eine hohe Tref-
fergüte von mindestens 97,1 % erreicht, womit sie sich unter allen 
Varianten als überlegen erwies. Die sehr gute Verknüpfungsleis-
tung bestätigte sich auch im Abgleich von Sterbedatumsangaben 
beider Quellen. Die Verteilungen personenbezogener Merkmale 
stimmten zwischen Linkage-Datensatz und GKV-Ausgangsdaten-
satz gut überein, sodass von einem geringen Verzerrungspotenzi-
al der statistischen Eigenschaften der Kohorte aufgrund des Linka-
ge auszugehen ist.

Vorarbeiten zum indirekten Linkage wiesen Erfolgsquoten von 
über 80 % [9–11] bzw. über 97 % [12] auf. Das vorliegende Linkage 
erreichte vergleichbare bzw. für einzelne Entitäten höhere Werte 
der Gütekriterien. Epidemiologische Krebsregister erreichen mit-
tels Linkage über sogenannte Kontrollnummern [13] ebenfalls sehr 
valide Zuordnungen [14]. Ein solches Vorgehen für das Linkage von 
KKR- und GKV-Daten erfordert die Bereitschaft der Datenhalter, 
diese Kontrollnummern zu erzeugen. Insofern ist es als großer Er-
folg zu werten, dass das vorliegende Linkage entitätsspezifisch mit 
nur drei indirekten Identifikatoren mit sehr geringer Fehlerrate um-
setzbar ist. Dieses Ergebnis bestätigt frühere Evidenz, dass bereits 
mit wenigen Variablen eine valide Zuordnung möglich ist [15]. 
Zudem sind die hier verwendeten Identifikatoren generische Vari-
ablen, welche in vielen (anderen) Datenquellen enthalten sind, 
womit eine gute Übertragbarkeit des Vorgehens gegeben ist.

Durch das Linkage entstehen im Vergleich zu den Ursprungsda-
tensätzen eine Reihe analyserelevanter Vorteile. So sind für perso-
nenbezogene Analysen gleichzeitig gesicherte Angaben zu klini-
schen Charakteristika der Tumoren (Quelle: KKR) und relevanten 
Komorbiditäten (Quelle: GKV) verfügbar. Zudem können die oft 
aktuelleren und vollständigeren Angaben zu durchgeführten dia-
gnostischen und therapeutischen Maßnahmen sowie zum Lebend-
status aus dem GKV-Datensatz den KKR-Datensatz insbesondere 

▶Tab. 2 Vergleich der Sterbeinformation im GKV- und Registerdatensatz.

n ( %) GKV lebend GKV verstorben Gesamt

KKR lebend 37.995 
(50,94 %)

3.617 (4,85 %) 41.612 
(55,79 %)

KKR verstorben 45 (0,06 %) 32.929 (44,15 %) 32.974 
(44,21 %)

Gesamt 38.040 
(51,00 %)

36.546 (49,00 %) 74.586 
(100,00 %)
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für prognostische Längsschnittbetrachtungen aufwerten. Ande-
rerseits erlaubt die Art der Dokumentation in KKR eine sehr zuver-
lässige Zuordnung des Datums der Neuerkrankung und erhöht so 
die Validität von Analysen durch die zuverlässige Unterscheidung 
inzidenter von prävalenten Erkrankungen gegenüber der alleinigen 
Nutzung von GKV-Daten.

Stärken und Limitationen
Die Daten wiesen eine hohe Qualität bezüglich der genutzten in-
direkten Identifikatoren auf. Das Geburtsdatum wurde in beiden 
Quellen auch als interne Prüfvariable genutzt und die Postleitzahl 
lag in den GKV-Daten historisiert vor. Seitens der KKR wird nur eine 
Postleitzahl erfasst, zu der kein explizites Datum vorliegt. Durch 
den Abgleich mit allen Postleitzahlen der GKVen wird hier die Wahr-
scheinlichkeit eines Treffers im Vergleich zu einzelnen stichtagsbe-
zogenen PLZ in beiden Datensätzen erhöht. Zudem war die Erfas-
sung von Geburtsdatum, Geschlecht und Postleitzahl in beiden Da-
tenquellen vollständig. Somit konnten durch das Linkage die besten 
Informationen aus beiden Datenquellen valide miteinander kom-
biniert werden, sodass entweder fehlende oder unvollständige An-
gaben aufgefüllt oder gänzlich neue Sachverhalte aus der jeweils 
komplementären Quelle hinzugefügt werden konnten. Jedoch ist 
nicht immer eindeutig, welche Quelle bei überlappenden Variab-
len die zuverlässigere Angabe bietet. Bei der Verwendung der KV-Nr 
als Goldstandard hinsichtlich eines Linkage ist zu beachten, dass 
einerseits die Verfügbarkeit der KV-Nr in den KKR über die Zeit zu-
genommen hat. Andererseits kann ein Unterschied zwischen Indi-
viduen mit und ohne KV-Nr hinsichtlich der Belastbarkeit von An-
gaben der Identifikatoren zu einer eingeschränkten Übertragbar-
keit der vorliegenden Ergebnisse auf die Gesamtpopulation führen. 
In einer diesbezüglichen Sensitivitätsanalyse wurde jedoch nur ein 

moderater Einfluss des Diagnosezeitpunkte auf den Erfolg des Da-
tenlinkage festgestellt. Zudem ist das Problem nicht vorliegender 
KV-Nr in den KKR hauptsächlich für historische Daten relevant.

Der Linkage-Datensatz stellt die Schnittmenge beider Einzelda-
tensätze dar und weist somit eine geringere Fallzahl als diese auf. 
Das ist insbesondere relevant, wenn die Populationen beider Ein-
zeldatenquellen sich nur teilweise überlappen (KKR: Einschränkung 
auf Einzugsgebiete/GKV: Einschränkung auf Versicherte der jewei-
ligen Krankenkasse). Dem Zugewinn an Informationen steht also 
eine Reduktion der Fallzahl entgegen, welche durch eine hohe Zu-
ordnungsrate nur teilweise kompensiert werden kann.

Aufgrund von Datenschutzerfordernissen ist die Verknüpfung 
nur unter Einbezug einer Vertrauensstelle möglich. Die Verwen-
dung indirekter Identifikatoren impliziert zudem eine gewisse Un-
sicherheit der Verknüpfung, wodurch das Verfahren nur für Anwen-
dungen geeignet ist, welche keine absolute Sicherheit der Zuord-
nung erfordern. Die Fehlerquote ist allerdings so gering, dass sich 
der resultierende Datensatz für Kohortenstudien sehr gut eignet. 
Die Güte des Linkage kann zwischen verschiedenen Bundesländern 
variieren, beispielsweise aufgrund unterschiedlichen Mobilitäts-
verhaltens. Je nach Datenbasis könnte daher das Hinzuziehen wei-
terer Identifikatoren oder der Aufbau eines mehrstufigen Linkage 
erforderlich werden. Zudem ist zu beachten, dass das entitätsspe-
zifische Vorgehen implizit als Linkage mit der Krebsentität als zu-
sätzlichem indirekten Identifikator anzusehen ist.

Schlussfolgerung und Ausblick
Im Rahmen des WiZen-Projekts wurde mit wenigen indirekten 
Identifikatoren ein hoher Zuordnungserfolg des personenbezoge-
nen Linkage erreicht und die Validität des erhaltenen Linkage-Da-

▶abb. 3 Abgleich der Sterbeinformation nach Jahr.
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tensatzes bestätigt. Die Zusammenführung komplementärer In-
formationen aus verschiedenen Datenquellen auf Individualdaten-
ebene bietet dabei ein hohes Potenzial für tiefergehende 
versorgungsbezogene Analysen gegenüber den Einzeldatenquel-
len. Das vorgestellte Verfahren unterstreicht somit das Potential 
dieser Verknüpfungsart für künftige Linkage-Verfahren in der Ver-
sorgungsforschung.

Inwiefern sich die zusammengeführten komplementären Infor-
mationen auf Analyseergebnisse auswirken und welche Angaben 
sich für die gelinkten Personen jeweils ergänzen lassen, wird in einer 
separaten Auswertung untersucht.
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