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Hintergrund

= Datensilos

= Mangelnde Standardisierung
= Fehlender Unique ldentifier
= Datenqualitat heterogen

Flaticon



Fallbeispiel

Ellbogengelenk

55 jahrige Patientin mit aktiver Rheumatoider Arthritis
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Fingergelenke

\— Hiftgelenk
Klinischer Status: Hoch-aktive RA, MTX-Versagen
& Kniegelenk
Polyarthritis, Schmerzen, Funktionseinschrankungen, ei
Lebensqualitat, erhohtes CRP
d, » Sprunggelenk

Zehengelenke

Aus Rheumatologischer Sicht Biole spie klar indiziert

Anamnese: Mammakarz ED vor 2 Jahren, Z.n. adj.Chemotherapie,
laufende antihormonelle Therapie

Bild: https://www.gesundheitsinformation.de/rheumatoide-arthritis.html; Flaticon



Fallbeispiel

Gefahr der hohen entzii
Aktivitat: zunehmende Gelenkschaden,
erhohtes Risiko flir kardiovaskulare
Komorbiditaten, Organbeteiligung, etc...
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Erhohung des Rezidivrisikos durch
antirheumatische, immunmodulatorische
Therapie?



Fallbeispiel

= Zunehmend haufige klinische Situation

= Steigende Zahl von Krebsliberlebenden




Fallbeispiel

= Keine Evidenz aus RCTs, da vorherige Krebserkrankungen i.d.R. Ausschlusskriterien von RCTs sind

= |nsgesamt unzureichende Evidenz, insbesondere fir neuere Biologika®

= Klassische Fragestellung flir Beobachtungsdaten

. =~ RABBIT)
=\
= RA-Register RABBIT: Krebserkrankungen werden erfasst

=  Wahrend der Dokumentation im Register: als SUE , Datenlage relativ gut

=  Vor Einschluss ins Register: nur als Komorbiditat in Liste zum ankreuzen, Datenlage relativ schlecht

» Klinische Krebsregister als Datenquelle konnten unsere Daten erganzen und genauere Analysen ermoglichen

1 Sebbag et al, EULAR Points to consider on the inititation of targeted therapies in patients with inflammatory arthritis and a history of cancer, Ann Rheum Diseases, under review



Kooperationsprojekt: Linkage von Krebsregisterdaten mit anderen
medizinischen Registern - LinKR

.~ RABBIT)
|

msregister

Mukoviszidose Institut gGmbH

WUKOVISZIDOSE
) ¢

Einschluss von Patient:Innen mit einer Rheumatoiden
Arthritis (RA) seit 2001

Primares Ziel: Untersuchung der Langzeitwirksamkeit
und -sicherheit der Behandlung

Einschluss von Patient:Innen mit MS seit 2001

Primares Ziel: verlassliche Langzeitdaten zu sozio-
demografischen Aspekten, der Versorgungssituation &
Therapien

Einschluss von Patient:Innen mit Mukoviszidose seit 1995

Primares Ziel: strukturierte Erfassung und Auswertung
von Daten, Optimierung der Versorgungsqualitat,
Ermittlung von Inzidenz und Pravalenz



Kooperationsprojekt: Linkage von Krebsregisterdaten mit anderen
medizinischen Registern - LinKR
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Szenarien: Klinische Krebsregister und medizinische Register

_ Das Register weil} bereits, dass
Szenario 1 die Patientin / der Patient an
Krebs erkrankt ist oder war

Der Datensatz wird einmalig um
klinische Informationen aus den
klinischen Krebsregistern
vervollstandigt

\ Das Register erhebt keine /
unvollstandige Daten zu Krebs

und weil} daher nichts zu medizinischen Register werden

Krebsfallen innerhalb der einmalig Krebsfalle identifiziert
Kohorte IS —

Aufbau eines regelmaldigen
Abgleichprozesses

In den Datenbestanden der

Uber den regelmiBigen Abgleich
mit den klinischen Krebsregistern
kdonnen zusatzlich die Vitalstatus-
und Todesursachenrecherchen

unterstutzt werden




Anwendungsbeispiel: Klinische Krebsregister und "> RABBlT)
(Szenario 1) =\

Einmalige Auswertung:

* Falle aus dem RABBIT-Register mit uns bekannten Krebserkrankungen
» Ziel: komplettieren der Daten durch KKR-Daten (onkologischer Basisdatensatz)

Fragestellungen:

* Pat. ohne Krebsanamnese mit inzidentem Krebsfall im Register:

— Einfluss bestimmter Therapien auf Krebsrisiko
— Therapien im Vergleich: TNFi, JAKis, MTX, neuere b/tsDMARDs

* Pat. mit Krebsanamnese: Welche antirheumatische Therapie ist sicher?
— Deskriptiv: welche antirheumatische Therapie wird eingesetzt?
— Rezidivrisiko?
— Zweitmalignomrisiko?
— Inadaquate antirheumatische Therapie, Krankheitsaktivitat



Anwendungsbeispiel: Klinische Krebsregister und "> RABBlT)
(Szenario 2) =\

Einmalige Auswertung:

 Komplettabgleich der RABBIT-Pat. (auch Pat. ohne uns bekannte
Krebserkrankung)

» |ldentifikation von Krebsféallen, die uns nicht gemeldet wurden

> Uberprifung der Vollstandigkeit der Meldungen (ldentifizierung von
Fehlerguellen, Losungsansatze zur Verbesserung der Meldungen)

Fragestellungen:

* Pat. ohne Krebsanamnese mit inzidentem Krebsfall im Register:

— Einfluss bestimmter Therapien auf Krebsrisiko
— Therapien im Vergleich: TNFi, JAKis, MTX, neuere b/tsDMARDs

* Pat. mit Krebsanamnese: Welche antirheumatische Therapie ist sicher?
— Deskriptiv: welche antirheumatische Therapie wird eingesetzt?
— Rezidivrisiko?
— Zweitmalignomrisiko?
— Inadaquate antirheumatische Therapie, Krankheitsaktivitat



Anwendungsbeispiel: Klinische Krebsregister und MS register
(Szenario 2)

Einmalige Auswertung:
 Komplettabgleich der Register-Pat.

Fragestellungen:
* Erhohtes Risiko einer Krebserkrankung?

* |dentifikation von MS-spezifischen Risikofaktoren fiir eine
Krebserkrankung

* Einfluss der MS-Therapie auf das Krebsrisiko
 Welche MS-Therapie ist sicher fir Patienten mit einer Krebsanamnese?



Anwendungsbeispiel: Klinische Krebsregister und V/‘M“ UKOVISZIDOSE
o %/ Mukoviszidose Institut gGmbH
(Szenario 2) ) ¢

Einmalige Auswertung:
 Komplettabgleich der Register-Pat.

Fragestellungen:
* Wie beeinflussen Langzeittherapien das Krebsrisiko?

* Welche genetischen Parameter, Komorbiditaten und mikrobiologische
Status sind mit einem erhdhten Krebsrisiko assoziiert?

* Entwicklung von spezifischen Krebspraventionsmalinahmen in dieser
Patient:Innengruppe



Anwendungsbeispiel: Klinische Krebsregister und med. Register (Szenario 3)

Aufbau eines regelmaRigen Abgleichprozesses
— Komplettabgleich der Register-Pat., zB halbjahrlich

— Ziele: zusatzliche Datenquelle fur Drop-Out-Recherche, Vitalstatusrecherche,
Todesursachenrecherche

— Erhohte Vollstandigkeit, Analysedatensatze sind besser

— Ressourcen sparend (Personal und Geld)

Ziel:
— Analysedatensatze fur eine Vielzahl von Fragestellungen

%ﬁ"”m‘"sz'”“ msregister ~_RaABBIT)
J =\



LinKR: Hlirden

* Einwilligung deckt das Record-Linkage nicht explizit ab, welche
Voraussetzungen sind notwendig, um das Projekt dennoch
durchzufihren?

" Antragsweg: Datennutzungsantrag an alle Krebsregister
Bundesweiter Antrag

" Finanzierung, personelle Ressourcen

% msregister  ~RABBIT)




Record-Linkage: Weitere Anwendungsbeispiele

= Register zu Register:
= Traumaregister und Paraplegie-Register
= Notaufnahmeregister und RABBIT (z.B. schwerwiegende Infektionen/Sepsis)
= Kinder-Rheuma-Register und Kinderkrebsregister

Register und Kassendaten
= Abgleich mit Melderegistern oder Einwohnermeldeamtern
= Drop-Out-Recherche, Vitalstatus-Recherche



Take Home Message
= Register-Daten muissen genutzt werden

= Record-Linkage kann die Aussagefahigkeit
und Analysemoglichkeiten von
Registerdaten erh6hen

= Vielzahl von Fragestellungen, die durch ein
Record-Linkage von verschiedenen
Datenquellen beantwortet werden
konnten
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Projektpartner LinKR:
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Alexander Stahmann, Kerstin Eichstadt

_ . \’i;fMUKOVISZIDOSE
Manuel Burkhart, Nadine Wollscheid \J{ Mukoviszidose Institut gGmbH

< kkn

niedersachsen

Tobias Hartz, Laura Jentsch

Krebsregister
Rheinland-Pfalz

= Philipp Kachel, Melanie Effenberger .. e

Gesundheitsdaten
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