Gemeinsam forschen fiir eine gestindere Zukunft

GESUNDHEITS-
STUDIE HmEN

Daten der gesetzlichen und privaten
Krankenversicherung in der
NAKO Gesundheitsstudie

Nutzermanual

VERSION 1.0 / STAND: 31.03.2025

DOI: 10.4126/FRL01-006510711

© Die Autoren, NAKO e. V. 2025

Das Manual ist unter der CC BY 4.0 veroffentlicht.
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

% Bundesministerium Gefordert vom Bund,
fir Bildung den Landern und der
und Forschung Helmholtz-Gemeinschaft


https://doi.org/10.4126/FRL01-006510711
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

Inhaltsverzeichnis
3 T 11T 0 o ¥ - TRt 4
A NN (Y=L V=T -] 0 =T T 4
3. Auswahl der Krankenversicherungsdaten im Transferhub...........cccuirrieeiinririiiirecccrreeecereeee, 6
3.1 DAtenSTrUKLUL ........ooiiiiiie ettt ettt et e bt s bt e s b e e sbe e e sabeesabeeeneeesareeennees 8
3.1.1 Teilnehmendenpseudonym ID-A........cccceiiiiiiiiiiiiiee et eeeee s e esree e sree e s s sbee e e saaeeas 8
3.1.2 Struktur der Krankenversicherungsdaten .........ccccceiieiieiiciiee e 8
3.2 Inhalte der Krankenversicherungsdaten...............c..ccooooiiiiiiiiie e 8
3.2.1 Sektoren der Krankenversicherungsdaten........cccceeeeiiiiiciiiie et 8
3.2.2 Hinweise zum Sektor ,Stammdaten”. ... 9
3.2.3 Weitere Schliisselvariablen in den SeKtoren........coceevveeeiiieiieeeiieeeee e 10
3.2.4 Variablen- und Wertelabels ..ottt 11
3.2.5 Lebenslange Arztnummer, Betriebsstattennummer und Institutionskennzeichen....... 11
4. Datensatzbeschreibung und Datenbereitstellung........cccccvvuiiieiiieiiiiiiiiiciiienniccrrcrrecsreenne. 12
4.1 DatensatzbesChreibUNG ..............ooiiiiiiiii e e e e e 12
4.2 DatenbereitStellUNG.............coovuiiiiiiiiiie e e e re e e ae e e araeas 13
B I A=Y olo T ol ] & - - USRS 13
4.4 Weiterfiihrende AuswertungshinWeise ................coccvviiriiiie i e 14
4.4.1 FOrmMat VON COOES ...uueiiiiiiiiiieiiee ettt ettt ettt e st e e st e s bt e s abe e sbe e e sabeesabeesneeesabeeenanes 14
4.4.2 Verflgbarkeit bestimmter Variablen und Tabellen ........cccoocieeiviiiinccieeiee e, 14
4.4.3 Sekundardiagnosen im Krankenhaus ohne Zuordnung zur Priméardiagnose.................. 15
5. Schulungen und Standarddokumente.........ccceciiiiiiiieiiiiiiiiiiiicnr e reeesseeesensssensesennans 15
5.1 SCRUIUNGEN ... et e e et e e e e et e e e e et e e e e e abaeeeeantaeeeentaeeeennseneanns 15
5.2 STanNdardliteratur ..............cooiiiiiiiii e e e 15
T XU T =TT 16

7. LiteraturVerzeiChnis ...ttt et e ra e rassastassastassassassnssansassansnnnn 17



Tabellenverzeichnis

Tab. 1: Ubersicht der Datentabellen Krankenversicherungsdaten im Transferhub ..........c..cccevvevevennene. 9
Tab. 2: Zusatzliche Schlisselvariablen nach Tabelle in den Krankenversicherungsdaten .................... 10
Tab. 3: Beispiel Zuordnung von Sekundéardiagnosen in der stationdren Versorgung...........ccceeeeeuneen. 15

Abbildungsverzeichnis

Abb.
Abb.
Abb.
Abb.
Abb.
Abb.
Abb.

1

N oo AN

: Ablauf des Antragsverfahrens flr GKV-/PKV-Daten ..........cccveeerereeiieeiireeeieeeecree e eereeeeveeeeanenan 4
: Startseite des Transferhubs der NAKO ........oiiiiciiiiiiiiiee ettt e s e s s sare e e s saaeeeeas 7
: Datenverzeichnis Krankenkassendaten ........coovciiiiiiciiiiiiiiiie e e e 7
: Beispiel Variablen in Tabelle ,Ambulante Versorgung: Diagnosen” .........c.ccccoeevveevicveeesccneeens 9
: Darstellung der Abhdngigkeit von Schliisselvariablen am Beispiel Arbeitsunfahigkeit............ 11
: Beispiel Aufbau NAKO data dictionary. Versicherungstyp aggregiert. ......ccccccevvvveeevvcieeeeennneen. 12

: Variablennamen fiir das Beispiel ambulante Diagnosen........ccccceeeeeciieeeciiieeeccieee e 12



1. Einleitung
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Forschungsprojekte kénnen Studiendaten der NAKO grundsatzlich tiber den Transferhub der Studie
(https://transfer.nako.de/transfer/index) im Rahmen eines Use & Access Verfahrens beantragen. Auf
der Startseite des Transferhubs werden hierfiir die notwendigen Informationen zur Antragsberechti-

gung und zum Antragsverfahren bereitgestellt.

Das vorliegende Dokument dient der Beschreibung der Beantragung der in der NAKO Gesundheitsstu-
die (NAKO) verfligbaren Routinedaten von gesetzlichen und privaten Krankenversicherungen (GKV-

/PKV-Daten) sowie erganzend der Erlduterung der grundlegenden Struktur und Inhalte der entspre-

chenden Daten. Zudem werden Hinweise zur Notwendigkeit der Beantragung von sogenannten Schlis-

selvariablen sowie zu Besonderheiten der Daten gegeben.

Das Dokument stellt keine Grundlagenliteratur zur Arbeit mit und Analyse von GKV-/PKV-Daten dar.

Hinweise zu entsprechenden Kursen und zu Grundlagenliteratur finden Sie in Kapitel 5.

2. Antragsverfahren

Das nachfolgend beschriebene Verfahren (Abb. 1) dient der Orientierung fiir Wissenschaftler*innen,
die Uiber das Use & Access Verfahren ausschlieRRlich GKV-/PKV-Daten oder diese zusatzlich zu weiteren
Daten der NAKO beantragen mochten. Vor der Antragstellung wird empfohlen, die Expertengruppe

Sekundéar- und Registerdaten/Mortalitats-Follow-up zu konsultieren.

Priifung der Antragsberechtigung

Vor der Entwicklung einer Forschungsfrage / eines Forschungsprojekts sollten interes-
sierte Wissenschaftler*innen prifen, ob sie entsprechend der Nutzungsordnung der
NAKO antragsberechtigt sind. Die jeweils aktuelle Nutzungsordnung sowie erganzende
Dokumente sind auf dem Datenportal der NAKO hinterlegt: https://www.nako.de/trans-
ferhub (deutsch und englisch).

Wenn Sie Fragen bezlglich der Antragsberechtigung oder allgemein zum Transferhub
haben, treten Sie bitte mit der Transferstelle der NAKO in Kontakt: transfer@nako.de

1. Forschungsfrage

3. Anmeldung
im Transferhub

5. Ausfiillen des
Nutzungsantrags
im Transferhub

7. U&A Komitee
empfiehlt den Antrag zu
bewilligen (4 Wochen
Einspruchsfrist durch
Mitglieder der NAKO)

2. Rucksprache mit
der Expertengruppe
Sekundérdaten /
Mortalitdts-Follow-up

4. Auswahl der
Variablen im
Transferhub

6. Use & Access 9. Datennutzungsvertrag
Komitee priift Antrag zwischen NAKO e. V. und
(EG SekDat/MoFu Forschenden wird
berat das U&A geschlossen

Komitee) 8. Antrag wird

bewilligt

10. Datenherausgabe an
Forschende

Abb. 1: Ablauf des Antragsverfahrens fiir GKV-/PKV-Daten
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Im Folgenden werden die zehn Schritte des Antragsverfahrens ndher erldutert.

1. Forschungsfrage

Die Forschungsfrage sollte klar definiert und die Nutzung der GKV-/PKV-Daten im Rahmen des For-
schungsdesigns/ der Methodik klar beschrieben und begriindet sein. Dies beinhaltet auch, moglichst
alle relevanten Sektoren und ggf. erforderlichen Variablen (einschlieRlich Hilfs- und Schliisselvariablen)
festzulegen. Zudem Datennutzungsantrage nicht auf eine Datenart (Primar- oder Sekundardaten) be-
schrankt. Alle im Transferhub verfligbaren Datensektoren kénnen beantragt werden, sofern sie fir die
Beantwortung einer Fragestellung erforderlich sind. Die Forschungsfrage bildet die Grundlage fiir die
Antragstellung und muss im Datenportal der NAKO hinterlegt werden. Eine Zusammenfassung wird
ebenfalls gefordert. Diese sollte den etablierten wissenschaftlichen Kriterien gerecht werden und ent-
sprechend in Hintergrund/Ziel/Methodik/erwartete Schlussfolgerungen gegliedert sein.

2. Rucksprache mit der Expertengruppe Sekundar- und Registerdaten/Mortalitdts-Follow-up

Dieser Schritt ist optional und dient vor der Einreichung eines Datennutzungsantrags der Konkretisie-
rung der zu beantragenden Daten. Hierdurch kénnen zeitintensive Rickfragerunden zwischen Use &
Access Komitee, der Expertengruppe Sekundardaten/Mortalitdts-Follow-up und den Antragsteller*in-
nen nach Einreichung des Nutzungsantrags vermieden und somit das Antragsverfahren beschleunigt
werden (siehe auch Schritt 6). Fiir die Riicksprache nehmen Sie bitte Kontakt mit der Expertengruppe
Sekundardaten/Mortalitats-Follow-up der NAKO auf. Als zentrale Kontaktadresse verwenden Sie bitte:
christoph.stallmann@med.ovgu.de

Sie erhalten dann einen Termin, an dem Sie lhr Forschungsvorhaben in einem Kurzvortrag (ca. 5-Mi-
nuten) vorstellen kénnen. Die Expertengruppe Sekundardaten/Mortalitdts-Follow-up beantwortet
Ihnen Fragen und gibt Ihnen Riickmeldung zu lhrem Vorhaben.

3. Anmeldung im Transferhub (Datenportal) der NAKO
Registrieren Sie sich und melden Sie sich im Transferhub der NAKO an: https://www.nako.de/transfer-
hub

4. Auswahl der Variablen im Transferhub

Nach erfolgreicher Anmeldung im Transferhub kénnen Sie im ersten Schritt die fiir Ihren Forschungs-
antrag erforderlichen Variablen auswéhlen. Die GKV-/PKV-Daten befinden sich im Verzeichnis , Sekun-
dar- und Registerdaten” =2 , Krankenkassendaten”. Die Daten sind nach Versorgungssektoren aufge-
listet. Speichern Sie Ihre Auswahl als entsprechenden Datensatz.

Ihrer Forschungsfrage entsprechend ist es auch moglich, Daten aus anderen Bereichen der NAKO mit
auszuwahlen.

5. Ausfillen des Nutzungsantrags

Nach Auswahl und Speicherung der erforderlichen Variablen kénnen Sie den Datennutzungsantrag
ausfullen. Zwischenstdande konnen gespeichert und zu einem spateren Zeitpunkt wieder bearbeitet
werden. Korrekturen in der Datenauswahl sind ebenfalls moglich. Wenn das Antragsformular mit allen
erforderlichen Informationen ausgefiillt ist, kann der Antrag eingereicht werden.

6. Use & Access Komitee priift den Antrag

Das Use & Access Komitee der NAKO priift jeden eingereichten Antrag hinsichtlich der Einhaltung der
Nutzungsordnung der NAKO. Bei Forschungsantragen, die zusatzlich oder ausschlieRlich GKV-/PKV-Da-
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ten beinhalten, wird vor der Beschlussfassung zuséatzlich die Expertengruppe Sekundardaten/Mortali-
tats-Follow-up konsultiert. Die Expertengruppe verfasst eine Stellungnahme. Falls die Expertengruppe
entsprechend Schritt 2. bereits in den Prozess der Antragstellung eingebunden war, erfolgt eine ver-
einfachte Stellungnahme mit Hinweis auf die Vorab-Konsultation. Wurde vorab kein Kontakt zur Ex-
pertengruppe aufgenommen, kann es vonseiten der Expertengruppe zu Auflagen fiir die Datennutzung
und/oder zu der Bitte um Ricksprache mit den Antragstellenden kommen. Die rechtzeitige Konsulta-
tion der Expertengruppe wird daher ausdriicklich empfohlen.

7. Use & Access Komitee empfiehlt die Bewilligung des Antrags

Nach Prifung des Antrags durch das Use & Access Komitee und unter Beriicksichtigung der Stellung-
nahme der Expertengruppe Sekundardaten/Mortalitdts-Follow-up wird der Antrag nach positivem
Entscheid zur Annahme empfohlen. Ab diesem Tag gilt fiir die an der NAKO beteiligten Institutionen
eine Einspruchsfrist von vier Wochen.

8. Bewilligung des Antrags

Sofern kein Einspruch erfolgt ist oder die Einspriiche bearbeitet wurden, wird der Antrag i. d. R. nach
den vier Wochen bewilligt. Die Antragsteller*innen werden per E-Mail informiert.

9. Vertrag zur Datennutzung

Zwischen dem NAKO e. V. und den Wissenschaftler*innen wird ein Datennutzungsvertrag geschlossen.
Dieser bildet die rechtliche Grundlage fiir die Datenibermittlung und -nutzung. Die Vertragsvorlage
wird dem/der hauptverantwortlichen Antragsteller*in durch die Transferstelle der NAKO zur Verfu-
gung gestellt.

10. Datenherausgabe

Ist der Datennutzungsvertrag von allen Parteien unterzeichnet, stellt die Transferstelle die fiir das For-
schungsvorhaben erforderlichen Daten zusammen. Die Antragsteller*innen werden nach erfolgter Zu-
sammenstellung benachrichtigt. Die Daten kdnnen dann aus dem Transferhub heruntergeladen wer-
den. Zusatzlich wird den Forscher*innen ein data dictionary zur Verfligung gestellt, in dem alle im An-
trag sowie Datensatz enthaltenen Daten inkl. der Auspragungen einzelner Variablen beschrieben sind.

3. Auswahl der Krankenversicherungsdaten im Transferhub

Die Auswahl von Daten fiir Forschungsprojekte erfolgt Giber den Transferhub der NAKO Gesundheits-
studie (Abb. 2). Der Transferhub kann Uber die Adresse https://www.nako.de/transferhub erreicht
werden. Dieses Datenportal enthdlt das Datenverzeichnis und eine Funktion zur Stellung eines Daten-

nutzungsantrags. Zudem kénnen Zusammenfassungen bereits genehmigter Forschungsprojekte ein-
gesehen werden.

Fir die Datenauswahl und Antragstellung ist eine Registrierung aller Wissenschaftler*innen, die an
einem Antrag beteiligt sind, erforderlich (siehe oben Schritt 3).
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Die Krankenversicherungsdaten befinden sich nach Leistungssektoren (z. B. vertragsarztliche oder sta-

tionare Versorgung) aufgelistet im Verzeichnis ,Sekundar- und Registerdaten” und dann ,Krankenkas-
sendaten” (siehe Abb. 3). Es handelt sich dabei um eine gemeinsame Datenbank fir GKV-/PKV-Daten.
Die Unterscheidung/Selektion beider Versicherungsarten kann anhand einer hierfir vorgesehenen Va-

riable erfolgen (siehe Kapitel 3.2.2). Werden Daten zusammengestellt, befinden sich in den Tabellen

immer Daten aller bis zum Zeitpunkt der Zusammenstellung in der Datenbank befindlichen Daten.

]
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Die Auswahl von einzelnen Variablen hat stets geleitet durch die Fragestellung zu erfolgen.
Eine Auswahl aller Krankenversicherungsdaten, die nicht durch die Forschungsfrage be-
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Abb. 3: Datenverzeichnis Krankenkassendaten im Transferhub der NAKO
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3.1 Datenstruktur
Zur Orientierung wird fiir die Auswahl aller relevanten Variablen im Nachfolgenden ein Uberblick tiber

die Datenstruktur sowie -inhalte gegeben.
Alle die Krankenversicherungsdaten betreffenden Tabellen werden an Forschende im csv-Format
Ubergeben.

3.1.1 Teilnehmendenpseudonym ID-A

Fiir jedes Uber den Transferhub der NAKO beantragte Forschungsvorhaben wird jedem in den Daten
abgebildeten NAKO-Teilnehmenden ein projektspezifisches neues Pseudonym ,ID-A“ zugewiesen.
Eine Verknlpfung mit Daten anderer Forschungsvorhaben ist daher ausgeschlossen. Unabhéangig da-
von, welche Variablen fiir ein Vorhaben ausgewahlt werden, ist dieses Pseudonym in allen Gbergebe-
nen Tabellen eineindeutig einem NAKO-Teilnehmenden zugeordnet. Die ID-A wird automatisch fiir
jede Tabelle mitgeliefert und kann nicht selektiert/deselektiert werden. Durch die ID-A kénnen unter-
schiedliche Inhalte der Primardaten der NAKO (bspw. Selbstangaben zu Erkrankungen) mit anderen
angebotenen Daten (bspw. den GKV-/PKV-Daten) verkniipft werden.

3.1.2  Struktur der Krankenversicherungsdaten

Den Krankenversicherungsdaten liegt ein relationales Datenbankmodell mit derzeit 18 Tabellen zu-
grunde (Gesamtibersicht siehe

Anhang 1). Die Tabellen sind untereinander anhand des enthaltenen projektbezogenen Pseudonyms
ID-A auf Ebene der Teilnehmenden miteinander verknipfbar (siehe Kapitel 3.2). Weitere Schlisselva-
riablen konnen notwendig sein (siehe Unterkapitel 3.2.3). Die Struktur der Ordner im Transferhub ent-
spricht dabei den 18 Tabellen der relationalen Datenbank.

3.2 Inhalte der Krankenversicherungsdaten

3.2.1 Sektoren der Krankenversicherungsdaten

Die enthaltenen Versorgungssektoren und Variablen orientieren sich an den in der Versorgungsrealitat
etablierten sowie fiir die Sekundardatenforschung gemeinhin bekannten Strukturen (Beispiele in
Klammern):

=  Stammdaten (Versicherungszeiten, Versicherungstyp)

= Ambulante drztliche Versorgung (Haus- und andere Facharzte, ambulante Leistungen, Diagnosen)
= Stationdre Versorgung (Krankenhaus; auch ambulante Leistungen der KH, Diagnosen)

= Arzneimittelversorgung (bei Apotheken eingel6ste Rezepte)

= Pflege (Pflegegrade/-stufen, Pflegezeiten)

In Teilstichprobe zusatzlich:

= Heil- und Hilfsmittel (Physiotherapie, Ergotherapie, Sehhilfen, Rollator etc.)
= Arbeitsunfdhigkeit (Krankheitstage und Grund der AU)

= Arzneimittelversorgung: Bestandteile individuell hergestellte Lésungen

= Stationdre Versorgung: DRG

Aufgrund der NAKO-Datenbankstruktur sowie der Granularitdt der hinterlegten Datentabellen lassen
sich die in Abb. 3, linke Seite hinterlegten Datenordner fiir die Krankenversicherungsdaten wie folgt
einordnen:



Tab. 1: Ubersicht der Datentabellen Krankenversicherungsdaten im Transferhub

Ordner Sektor Unterordner/Tabelle

Versicherte
Verlaufsdaten/Versicherungszeiten

Pflege Pflegestufe/Pflegegrad
Arbeitsunfahigkeit: Zeiten
Arbeitsunfihigkeit: Diagnosen

Ambulante Versorgung: Fallinformationen
Ambulante Versorgung: Diagnosen
Ambulante Versorgung: OPS

Stammdaten

Arbeitsunfahigkeit

Ambulante arztliche

Versorgun
Krankenkassendaten gling Ambulante Versorgung: EBM
Ambulante Versorgung: GOA
Arzneimittel Arzneimittelversorgung

Arzneimittelverordnung (individuell hergest.)
Stationare Versorgung: Aufenthalte
Stationdre Versorgung | Stationdre Versorgung: Diagnosen
(Krankenhaus) Stationdre Versorgung: OPS

Stationare Versorgung: DRG

Heil- und Hilfsmittel

Heil- und Hilfsmittel: Diagnosen

Heil- und Hilfsmittel

Die Auflistung der in den Tabellen enthaltenen Variablen ist in Abb. 4 auf der linken Seite zu sehen. Auf
der rechten Seite werden zu den einzelnen Variablen Detailinformationen wie enthalte Werte und da-
zugehorige Auspragungen (Bedeutung) angezeigt. Falls zu den hinterlegten Werten externe Informati-
onen zur Interpretation herangezogen werden missen, sind bei der Beschreibung entsprechende Hin-
weise dazu vermerkt.

L

Abb. 4: Beispiel Variablen in Tabelle ,,Ambulante Versorgung: Diagnosen”

3.2.2 Hinweise zum Sektor ,Stammdaten”

Basisdaten zur Demografie sind nicht in den GKV-/PKV-Daten enthalten. Alter und Geschlecht sowie
weitere, nicht reguldr in Abrechnungsdaten enthaltene Informationen (Primardaten wie bspw. aktu-
elle Berufsangaben und Bildung zum Zeitpunkt der Datenerhebung), kdnnen zusatzlich im Transferhub
ausgewahlt werden unter Basisdaten/Demographie/Basisdaten/Allgemein:

= Soziodemografie: basierend auf Selbstangaben der Teilnehmenden

= Alter zum Zeitpunkt der Erstuntersuchung (Hinweis: Variable ,,Untersuchungsdatum® mit anfor-
dern)
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Weiterhin sollte die Variable ,Versicherungstyp” immer mit ausgewahlt werden. In der NAKO sind
Routinedaten von sowohl gesetzlich als auch privat krankenversicherten Teilnehmenden verfligbar.
Fiir die Zuordnung eines Teilnehmenden zur gesetzlichen oder privaten Krankenversicherung muss die
Variable ,Versicherungstyp” daher immer mit ausgewdahlt werden. Die Art der Krankenversicherung
hat Einfluss auf die gesundheitliche Versorgung und beinhaltet zudem indirekt weitere Informationen
zu den Personen, weshalb der Versicherungstyp bei der Analyse und Interpretation der Daten unbe-
dingt berilcksichtigt werden muss. Dies betrifft insbesondere den Bereich der ambulanten arztlichen
Versorgung. Den erbrachten Leistungen liegen hier unterschiedliche Abrechnungssysteme zugrunde
(GKV: Einheitlicher BewertungsmaRstab — EBM; PKV: Gebiihrenordnung der Arzte — GOA,; siehe Kapitel
4.1).

3.2.3 Weitere Schliisselvariablen in den Sektoren
Weitere Schlusselvariablen, die zusammen mit der ID-A in den GKV-/PKV-Daten eine Eindeutigkeit her-
stellen, bestehen innerhalb der verschiedenen Sektoren. Sie sind der folgenden Tabelle zu entnehmen.

Tab. 2: Zusatzliche Schllsselvariablen nach Tabelle in den Krankenversicherungsdaten

Ubergeordnete Tabelle Unterordner/Tabelle Weitere Schliisselvariable

Verordnungs-1D
Zahler der applikationsfertigen
Einheit (Charge)

Arzneimittelverordnungen

Arzneimittelversorgung (individuell hergest.)

Heil- und Hilfsmittel Heil und Hilfsmittel: Diagnosen Verordnungs-ID
Arbeitsunfidhigkeit: Zeiten Arbeitsunfahigkeit: Diagnosen Arbeitsunfihigkeits-ID

Ambulante Versorgung: Diagnosen Fall-ID
Ambulante Versorgung: Ambulante Versorgung: OPS Fall-ID
Fallinformationen Ambulante Versorgung: EBM Fall-ID

Ambulante Versorgung: GOA Fall-ID

N . Fall-ID

Stationare Versorgung: Diagnosen Laufende Nummer

Stationdre Versorgung: Auf- Fall-ID

Stationére V : OPS
ationdre Versorgung Laufende Nummer

Fall-ID
Laufende Nummer

enthalte

Stationare Versorgung: DRG

Beispiel zur Verwendung von mehreren Schliisselvariablen:

Werden fir Teilnehmende Analysen hinsichtlich von Arbeitsunfdhigkeit geplant, ist zu entscheiden, ob
lediglich Zeiten der Arbeitsunfahigkeit betrachtet werden sollen. In diesem Fall ist die Auswahl der
Variablen aus der Tabelle , Arbeitsunfahigkeit: Zeiten” ausreichend. Falls zudem die mit der Arbeitsun-
fahigkeit verbundenen Erkrankungen (in Form von Diagnosen nach ICD-10) betrachtet werden sollen,
ist die entsprechende Variable aus der Tabelle , Arbeitsunfahigkeit: Diagnosen” mit auszuwéahlen. Da-
mit ein eindeutiger Bezug einer Arbeitsunfahigkeitsdiagnose zu dem dazugehdrigen AU-Zeitraum her-
gestellt werden kann, muss zusatzlich die Variable ,AU-ID” innerhalb beider Tabellen selektiert werden
(siehe Abb. 5).
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Arbeitsunfahigkeit

Arbeitsunfahigkeit: Diagnosen Arbeitsunfahigkeit: Zeiten
'FK Arbeitsunfhigkeits-1D SO—H— 'FK ID-A S0+
’FI( ID-A Arbeitsunfahigkeits-ID
Zugrundeliegende Diagnose (ICD-10-GM) Art der Arbeitsunfahigkeit (AU)
Zugrundeliegende Diagnose, bereinigt AU Beginn
(IC%—lO—GIVIF g . &
AU Ende

Zusgrundeliegende Diagnose (ICD-10-GM)
3-Stellen

Abb. 5: Darstellung der Abhangigkeit von Schliisselvariablen am Beispiel Arbeitsunfahigkeit

3.2.4 Variablen- und Wertelabels

Fiir jede bereitgestellte Tabelle werden die jeweiligen Namen der beinhalteten Variablen in der ersten
Zeile der Datentabelle mitgeliefert. Die Labels der Variablenauspragungen (Wertelabels) sind nicht im
Datensatz enthalten. Diese kdnnen bereits wahrend der Datenselektion tiber den Transferhub fiir jede
Variable nachvollzogen werden. Zudem wird bei Datenherausgaben jeweils auch ein Auszug des NAKO
Data Dictionary mit den fiir das Vorhaben selektierten Variablen mit zur Verfligung gestellt. In diesem
sind die Variablenauspragungen ebenfalls enthalten.

Ausprdgungen der in Variablen enthaltenen Werte

Bei der Bereitstellung von Daten enthalten die einzelnen Tabellen keine Wertelabels. Die
] Auspragungen missen, je nach verwendetem Analysetool von den Forscher*innen den
K einzelnen Werten zugeordnet werden.

Zur Hilfestellung werden auf Anfrage vom Kompetenznetz Syntaxdateien fiir die Pro-

gramme SPSS und SAS zur Verfligung gestellt.

3.2.5 Lebenslange Arztnummer, Betriebsstattennummer und Institutionskennzeichen

Die Lebenslange Arztnummer (LANR), die Betriebsstattennummer (BSNR) und das Institutionskennzei-
chen (IK) werden ausschlieflich pseudonymisiert zur Verfligung gestellt (in Vorbereitung). Davon be-
troffene Sektoren sind die ambulante Versorgung, stationare Versorgung, Arzneimittelversorgung so-
wie Heil- und Hilfsmittel.

Der aus der LANR des/der behandelnden Arztes/Arztin hervorgehende Fachgruppenschliissel ist als
eigenstandige Variable , Facharztqualifikation” verfligbar und kann bei der Antragsstellung selektiert
werden.

Die Region, abgeleitet aus den IK der Leistungserbringer (Krankenhauser, Apotheken) ist ebenfalls als
eigenstandige Variable verfugbar.

Die Region der Kassenérztlichen Vereinigung des/der behandelnden Arztes/Arztin, abgeleitet aus den
BSNR der Leistungserbringer ist ebenfalls als eigenstdndige Variable im Bereich der Arzneimittelver-
sorgung verflgbar.
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4. Datensatzbeschreibung und Datenbereitstellung

4.1 Datensatzbeschreibung

Die Datensatzbeschreibung (data dictionary) aller in der NAKO verfiigbaren Krankenversicherungsda-
ten ist fir Forschende im Transferhub in deutscher und englischer Sprache hinterlegt. Bei der Bereit-
stellung der Daten fiir Projekte durch die Transferstelle wird zudem ein projektbezogenes data dictio-
nary mit bereitgestellt.

Das data dictionary der verfligbaren Primardaten wird aktuell als Excel-Tabelle (Excel-Auszug aus Da-
tenverzeichnis) Gber die Startseite des Transferhubs zur Verfligung gestellt. Hierfir ist keine Anmel-
dung im Transferhub erforderlich. Projekte, die Krankenversicherungsdaten mit beantrag haben, er-
halten bei der Datenlibergabe ein erweitertes data dictionary mit den Inhalten der ausgewahlten Da-
ten inkl. der Krankenversicherungsdaten (siehe Beispiel in Abb. 6).

In den Datensdtzen und ihren Beschreibungen sind die Namen gesetzlicher Krankenkassen und von
privaten Krankenversicherungen nicht enthalten. Eine Unterscheidung gesetzlich und privat kranken-
versicherter Personen ist durch die Variable kvper_shi_phi_agg maoglich.

Reiter ,Variablen”
Untersuchung *|ID * Name -T|Abschnitt | * Frage v |Label v Einheit | v Belegungsliste  * #Belegungen | v |DB-Datentyp | #Plausi |

Verlaufsdaten/Versicherungszeiten 12802 kvper_shi_phi_agg Versicherungstyp aggregiert kv_instypagg 2 TINYINT(1) 0

Reiter ,Codierung”

v Belegungsliste |~ /Wert |~ hd hd > |Label |~ hd
: value kv_instypagg 1= I #NAME? " PKV
2= r #NAME? " GKV

Abb. 6: Beispiel Aufbau NAKO data dictionary. Versicherungstyp aggregiert.

Die Variablennamen orientieren sich an den Datenbankkonventionen der NAKO:

= Alle Tabellen und Variablen der Krankenversicherungsdaten haben das Prafix KV_
=  Bereits abgeleiteten Variablen ist an zweiter Stelle zusatzlich ein _a_ vorangestellt
= Beispiel (siehe Abb. 7):

* Tabelle: Ambulante Diagnosen KV_AMB_DIAG

* Standardvariable: Ambulante Diagnose (ICD-10) kvad_amb_diag

* Abgeleitete Variable: Diagnose 3-Steller (ICD-10) kvad_a_amb_diag_3

Untersuchung v ID | *|Name T Abschnitt ¥ Frage v Label ¥ Einheit v Belegungsliste  |#Belegungen ~ DB-Datentyp | * #Plausi ~
Ambulante Versorgung: Diagnosen 12845 kvad_amb_diag Diagnose (ICD-10_GM), GroRbuchstaben ohne Leerzeichen VARCHAR(12) 0
Ambulante Versorgung: Diagnosen 12847 kvad_a_amb_diag_3 Diagnose (ICD-10-GM), 3 Stellen VARCHAR(3) 0

Abb. 7: Variablennamen fiir das Beispiel ambulante Diagnosen

Die Auswertung von Abrechnungsziffern bzw. in Anspruch genommener (ambulanter) Leistungen ist
sowohl fiir GKV- als auch fur PKV-Versicherte moglich. Hierbei sind die unterschiedlichen Verglitungs-
systeme und Klassifikationen zu berticksichtigen. Entsprechend sind die bendtigten Variablen aus den
Tabellen der ambulanten Versorgung OPS, EBM und GOA zu selektieren. Fiir die stationare Versorgung
sind die erbrachten Leistungen in der DRG- und OPS-Tabelle unabhéangig von der Versicherungszuge-
horigkeit enthalten.

Weitere Informationen und Inhalte der Leistungsziffern finden Sie unter folgenden Links:

= EBM (GKV): http://www.kbv.de/html/ebm.php [1]

= OPS: https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Klassifikationen/OPS-ICHI/OPS/_node.html [2]
= GOA (PKV): https://abrechnungsstelle.com/goae/ziffern/ [3]

= DRG: https://www.g-drg.de/ [4]
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Bei der Zuspielung erginzender Informationen, wie bspw. der den EBM- oder GOA-Ziffern hinterlegten
Leistungen, ist die Dynamik der Codierungen zu beachten. Im Zeitverlauf kann es zu einem Wegfall
oder der Neuvergabe von Codierungen und damit zu einem Bedeutungswechsel kommen. Entspre-
chend missen bei der Analyse die jeweiligen Datumsvariablen (bspw. Abgabe-, Entlassungs-, Abrech-
nungs-, Leistungsdatum) berticksichtigt werden.

Arzneimitteldaten: ATC, Medikamentenname etc. missen durch die Datennutzer*innen selbst erganzt
werden — bspw. Uber den WIdO Arzneimittelindex [5] oder die ABDA-Datenbank [6]. Die zeitliche Ab-
héngigkeit und damit Dynamik von hinterlegten Werten/Informationen zu den Pharmazentralnum-
mern (PZN) muss beachtet werden.

Weitere Informationen und Antrage:

= GKV-Arzneimittelindex [5]
= ABDA-Datenbank [6]
= Referenzdatenbank flr Fertigarzneimittel am BfArM [7]

4.2 Datenbereitstellung

Die beantragten Daten werden in Tabellen als .csv-Dateien Uber den Transferhub bereitgestellt. Dabei
wird den Datennutzer*innen einmalig der zum Zeitpunkt der Datenlibermittlung aktuelle Datenstand
Ubermittelt. Es erfolgt keine automatische Ergdnzung oder Korrektur der Daten bei Vorhandensein
neuer Zeitabschnitte oder bei Nachkorrekturen. Fiir dahin gehende Anderungen miisste ein erneuter
Antrag gestellt werden.

Es werden ausschlieRlich die im Transferhub verfiigbaren relationalen Daten aus den jeweiligen Tabel-
len/Sektoren zur Verfligung gestellt. Die Ableitung von projektspezifisch benétigten Indikatoren und
weitere Bearbeitungsschritte sind von den Datennutzer*innen selbst durchzufihren.

Falls eine erneute Datenbereitstellung mit einem erweiterten Zeitabschnitt beantragt wird, ist zu be-
achten, dass durch Neulieferungen die Daten fortgeschrieben werden. Das bedeutet, dass

* eine Ubermittlung neuer Zeitabschnitte erfolgt und
= Nachkorrekturen bei bereits bestehenden Daten maoglich sind.

Hinsichtlich der Variablen, welche fir die Bearbeitung einer Forschungsfrage erforderlich sind, sollte
vor der Einreichung eines Datennutzungsantrags Klarheit bestehen. Eine Nachselektion von Variablen
ist moglich, allerdings bedarf dies der erneuten Genehmigung des Vorstandes des NAKO e.V. und ist
entsprechend zeitaufwendig.

Der bereits gelieferte Datensatz und ein moglicher aktualisierter Datensatz sind daher ggf. inhaltlich
auch in Bezug auf die Daten der ersten Lieferung unterschiedlich und nicht nur aufgrund der zusatzli-
chen Zeitabschnitte. Das Teilnehmendenpseudonym ID-A dndert sich bei einer Datenaktualisierung
nicht.

4.3 Record Linkage

Datennutzungsantrage in der NAKO sind nicht auf eine Datenart (Primar- oder Sekundardaten) be-
schrankt. Alle im Transferhub verfiigbaren Datensektoren kdnnen beantragt werden, sofern sie fiir die
Beantwortung einer Fragestellung erforderlich sind.

Uber die projektspezifischen Teilnehmendenpseudonyme (/ID-A) ist ein exaktes Linkage zwischen Pri-
mar- und Sekundardaten moglich.
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Fir die Krankenversicherungsdaten missen weitere Schliisselvariablen zur Herstellung der Eindeutig-
keit bericksichtigt werden (siehe Kapitel 3.2.3)

4.4 Weiterfiihrende Auswertungshinweise

4.4.1 Format von Codes

Bei der Analyse von unbereinigten ICD-Codes muss beachtet werden, dass diese teilweise mit tren-
nenden Zeichen und Sonderzeichen aus der Kreuz-Stern-Klassifikation [8] ibermittelt werden. Daher
missen die entsprechenden Variablen vor der Analyse und ggf. dem Zuspielen erganzender Informa-
tionen vereinheitlicht werden.

Bei EBM-Codes ist zu beachten, dass hier mitunter an 6. Stelle ein Buchstabe codiert sein kann (bspw.
zum Zweck der Kennzeichnung der Seitenlokalisation oder der Impfreihenfolge). Dies ist bei der Ana-
lyse und ggf. dem Zuspielen erganzender Informationen zu beachten.

4.4.2 Verfugbarkeit bestimmter Variablen und Tabellen

1. Sektion Verlaufsdaten: Die Kennzeichnung besonderer Personenkreise wie Bezieher von Arbeits-
losengeld wird nicht von allen GKVn (in Zukunft verfligbar) bzw. PKVn Gbermittelt.

2. Sektion ambulante arztliche Versorgung — Behandlungsfélle: Die Information, ob es sich bei der
Behandlung um eine ambulante Behandlung/Operation, eine stationare Leistung oder eine Reha-
/Anschlussbehandlung handelt, wird nicht von allen GKVn/PKVn Gbermittelt.

3. Sektion ambulante arztliche Versorgung — Operationen und Prozeduren: Flir ambulante Operatio-
nen und Prozeduren (OPS) liegt die Variable des OPS-Datums fiir die Daten der GKV-Versicherten
nicht vor.

4. Sektion ambulante arztliche Versorgung — Behandlungsfille sowie Medikamentenverordnungen:
Leistungserbringerbezogene Informationen (z. B. BSNR, LANR) werden nicht von allen PKVn tber-
mittelt.

5. Einzelbestandteile von individuell hergestellten Arzneimitteln:
a. Diese Daten werden nicht von allen GKVn/PKVn Gibermittelt.
b. Beispiele fir Themen, bei denen die Daten relevant sind:
i Zytostatikazubereitungen
ii. Parenterale Antibiotikatherapie
iii. Parenterale Schmerzmitteltherapie

Heil- und Hilfsmitteldaten werden nicht von allen GKVn/PKVn Gbermittelt.
Arbeitsunfahigkeitsdaten werden nicht von allen GKVn/PKVn Gibermittelt.
Pflegedaten werden nicht von allen GKVn/PKVn Gbermittelt.

L ® N O

Ambulante Behandlungen im Krankenhaus (bspw. durch Belegdrzte) werden nicht von allen
GKVn/PKVn Gbermittelt.

Neben von GKVn/PKVn vollstandig nicht Gbermittelten Variablen und Tabellen kénnen auch innerhalb
von Datenlieferungen bestimmte Auspragungen nicht ibermittelt werden. Dadurch hervorgerufene
Implikationen in Hinblick auf das Forschungsvorhaben kénnen ggf. im Rahmen der Konsultation der
Expertengruppe Sekundar- und Registerdaten/Mortalitits-Follow-up (siehe Kapitel 2) vertieft werden.
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4.4.3 Sekundardiagnosen im Krankenhaus ohne Zuordnung zur Priméardiagnose

Zu bestimmten ICD-10 codierten Primdrdiagnosen kann eine erganzende Sekundardiagnose codiert
werden, Uber das sogenannte Kreuz-Stern-Klassifikationssystem. Ein Beispiel ware die Codierung einer
Polyneuropathie (ICD-10-GM G63.2%*) bei Primardiagnose Diabetes mellitus Typ 2 mit neurologischen
Komplikationen (ICD-10-GM E11.4").

Nur wenn Primar- und Sekundardiagnose gemeinsam in einer Tabellenzeile Gbermittelt werden, be-
steht eine korrekte Zuordnung und Darstellung des Krankheitsgeschehens.

Von einigen Kassen werden die Primar- und Sekundardiagnose in unterschiedlichen Zeilen und dafir
mit Kennzeichnung fiir Primardiagnose bzw. Sekundardiagnose Ubermittelt. In diesen Fallen ist es un-
klar, zu welcher Primardiagnose die jeweilige Sekundardiagnose gehort. Diese Sekundardiagnosen sind
dann mit Diagnosetyp = 25 gekennzeichnet, wobei die Diagnose in der Spalte der Primardiagnose nicht
zwingend die tatsdchliche Primardiagnose darstellt.

Die nachfolgende Tabelle enthilt fiir Person 1 eine korrekte Ubermittlung der Sekundirdiagnose und
flr Person 2 eine, bei der die Sekundardiagnose nicht zugeordnet werden konnte.

Tab. 3: Beispiel Zuordnung von Sekundardiagnosen in der stationdren Versorgung

kvhd_hosp_case_id ‘ kvhd_diag_prime kvhd_diag_sec kvhd_hosp_diag_type
1 2222222 E11.4" G63.2* 23
1 2222222 F32.0 20
1 2222222 144,01 20
2 1234567 E12.4 20
2 1234567 F32.0 G63.2 25
2 1234567 144,01 20

5. Schulungen und Standarddokumente

5.1 Schulungen

Fiir die Analyse von Sekundardaten gibt es in Deutschland Einfiihrungs- und Vertiefungskurse. Diese
werden u. a. angeboten von der AGENS — Arbeitsgruppe Erhebung und Nutzung von Sekundardaten
und dem Deutschen Netzwerk flr Versorgungsforschung e. V. (DNVF).

Die AGENS bietet mehrmals jahrlich Schools mit verschiedener Ausrichtung im Rahmen der Routine-
datenanalyse an. Die aktuellen Termine finden sie auf der Homepage der AGENS: https://agens.group

Das DNVF bietet jahrlich eine Spring School an. Aktuelle Termine finden sie auf der Webseite des Netz-
werks: https://www.dnvf.de

5.2 Standardliteratur

Bei der Arbeit mit Routinedaten sind bestimmte Standards zu beachten. Die nachfolgende Tabelle lie-
fert einen Uberblick Giber die wichtigsten Standards, erhebt aber keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.
Weitere fachspezifische Standards kdnnen ebenfalls relevant sein (z. B. fr Untersuchungen zur An-
wendung von Arzneimitteln).

= Routinedaten im Gesundheitswesen: Handbuch Sekundardatenanalyse: Grundlagen, Methoden
und Perspektiven [9]

= Prozessorientierter Leitfaden fir die Analyse und Nutzung von Routinedaten der Gesetzlichen
Krankenversicherung [10]
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= Gute Praxis Sekundardatenanalyse (GPS) [11]

= Gute Epidemiologische Praxis (GEP) [12, 13]

=  Gute Praxis Datenlinkage (GPD) [14, 15]

= STROSA - STandardized Reporting Of Secondary data Analyses [16]

= STROBE - Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology [17]

= Vorgaben und Technische Anlagen des elektronischen Datentausches der GKVn [18]

6. Autorenliste

Christoph Stallmann?, Berit Brandes?, Ludwig Goldhahn?, Thore Wulf?, Achim Reineke?, Enno Swart?,
Wolfgang Ahrens?, Iris Pigeot?, Wiebke Schéfer?

nstitut fir Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung, Medizinische Fakultat, Otto-von-Gueri-
cke-Universitdat Magdeburg, Magdeburg
2 Leibniz-Institut fiir Praventionsforschung und Epidemiologie — BIPS, Bremen
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Anhang 1: Datenbankmodell der Krankenversicherungsdaten

Mengenfaktor der Verordnung

Arzneimittelversorgung
Arzneimcsiersorgung besuandtele Arzneiminehversorgung
e 0a so—w ek D
Pex verardnungs 10 Verordnungs-ID
"’( e e e charge) o e charge)
Pharmazentralummer (2H) Agothekenkennzeichen

Apothekenkennzeichen: Region
Verschreibungsdatum
Abgabedatum

Lobenslange Arztnummer des
Verichreibanden AFTES |LANR)

LANR: Facharztspezifikation

Betriebsstattennummer des
werschreibenden Arztes (B5HR)

BSNR: Region
Pharmazentralnummer {(PZN]

Wiengenfaktor der Verordnung

Pflege Heil- und Hilfsmittel
PHlagestufe/Pilegegrad Heil- und Hilfsmittel
o< P G 4
ungsrsiem Verardnungs 0
Pilegestufe/Pliegegrad Pasitionsnummer
Datum Erreichung aktuelle(r]
ol R Mengenfaktor
Behandiungshaginn Institutionskennzeichan [IK-NR)
Behandiungsende IK-NR: Region
Lebenslange Arztummer des
erarinenien Arztes (LANK)
LANR: Facharztspezifikation
‘Verordnungsdatum
Stammdaten Leistungserbringung Beginn

Versicherte

Arbeitsunfihigkeit

Arbeitsunfahigkeit: Disgnasen

'rx Arbeitsuntihigeits-ID

e oa

so—u- P oA

Arbeitsunfahigkeit: Zeiten

rbeitsunfhigheits-1D

Zugrundeliegende Diagnose (IC0-10-GM)

Fufgunelgende Disgnose, bereinigt

rdeliegende D i M)
Togrundeliegende Diagnese [ICO-10-G)

Art der Arbeltsunfshigkert (AU)
AU Beginn

AU Ende

| S

Verlaufstaten/Versicherungszeiten

0 ’m o

Leistungserbringung Ende.

Heil- und Hilfsmittel: Diagnosen

KV-Baten liegen vor

Versicherungstyp aggregiert
Beginn der Versicherungszeit
Ende der Versicherungsieit
Tatigheitssehlnssel

Ausgabe des Targkeitsschilssels

| 300

Pee verordnungs-n

Tugrundeliegende Diagnose
fieB 15 Gnat ™ .

Zugrundeliegande Diagnose,
ereinigt (ICD-10-GM|

Zugrundeliegende Diagnose
fich-10-GRa, 3-Stellen

Stationdre Versorgung

Stationare Versorgung: Diagnosen

|
’m Fall4p

k. Laufende Nummar (bei mehreren
Aufnal

Stationgre Versorgung: Aufenthalte

-

Fallip

Laufende Nummer (bei mehreren
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