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Quantitative Versorgungsforschung
braucht Versorgungsdaten

Um die (gesundheitsbezogene) Versor-
gung unter Alltagsbedingungen zu un-
tersuchen und so gesundheitspolitische
Entscheidungen unterstiitzen zu kon-
nen, bendtigen Versorgungsforscher?
zeitnahen Zugang zu relevanten Daten.
Dazu gehdren inshesondere auch Ver-
sorgungsdaten (real world data) tber
eine grofse Anzahl von Patienten. Dass
Deutschland in dieser Hinsicht grofsen
Nachholbedarf hat, ist seit Langem be-
kannt und aktuell allgegenwartig. Trotz
eingeschrankter Datenverfligharkeit be-
treiben wir am Institut fir Allgemeinme-
dizin seit vielen Jahren Versorgungsfor-
schung auf der Basis von real world
data, mit sogenannten ,,Routinedaten®.

Routinedaten — was ist darunter zu
verstehen?

Als (gesundheitsbezogene) Routineda-
ten gelten Daten, die im Versorgungs-
prozess routinemafsig dokumentiert
bzw. erhoben werden. Dies sind bei-
spielsweise ambulante, von niederge-
lassenen Arzten dokumentierte Diagno-
sen, Leistungen und Arzneimittelverord-
nungen. Routinedaten werden anders
als sogenannte Primardaten nicht fur
einen spezifischen Forschungszweck er-
hoben; es sind deshalb keine Primar-2,

1 Fireine bessere Lesbarkeit wird nur eine
sprachliche Form genutzt; hierbei sind
Angehorige aller Geschlechter eingeschlossen.

2 Typische Primardaten sind bspw. Patienten-
berichtete Symptome wie Eintragungen auf
einer Schmerz- oder Depressionsskala, die im
Rahmen einer klinischen Studie vor und nach
der getesteten Intervention erfragt werden.

sondern Sekundardaten. Grofstenteils
ist die Dokumentation von Routinedaten
gesetzlich vorgeschrieben — sei es zu
Abrechnungszwecken oder zur Quali-
tatssicherung — und zwar im Rahmen
der gesetzlichen Versicherungssysteme,
die Gber das Sozialgesetzbuch (SGB) ge-
regelt sind. Fir die Versorgungsfor-
schung fallen so Daten von hoher Quali-
tat und Vergleichbarkeit an. Anders ver-
halt sich dies bspw. (derzeit noch) mit
der routinemafsigen Erfassung von klini-
schen und Labordaten in den Patienten-
akten. Die dort oft sehr unterschiedli-
chen Dokumentationsgewohnheiten er-
schweren die Nutzung dieser Daten fiir
die Versorgungsforschung.

Bei den gesetzlichen Krankenkassen
(GKV) fliefsen Daten Uiber GKV-finanzier-
te Leistungen aus allen Leistungsberei-
chen zusammen, die Versicherte einer
jeweiligen Krankenkasse in Anspruch
nehmen (engl. claims data). Fir die Ver-
sorgungsforschung ist das ein riesiger
Datenschatz. Die Nutzung von Abrech-
nungsdaten der privaten Krankenversi-
cherungen (PKV) fiir die Versorgungsfor-
schung steckt hingegen noch in den
Kinderschuhen.

Routinedaten — was man damit
machen kann!

Das Potenzial und die Vorteile der Rou-
tinedaten der Krankenkassen (soge-
nannte ,,GKV-Routinedaten®) liegen auf
der Hand:

Grof3e Studienpopulationen

Als Studienpopulation stehen grund-
satzlich alle Versicherten der betreffen-
den Krankenkasse zur Verfligung, also
jeweils mehrere Millionen Versicherte.
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Wir kooperieren aktuell bspw. mit der
BARMER, die tber Daten von ca. acht
Millionen Versicherten verfiigt, sowie
mit dem Wissenschaftlichen Institut der
AOK (WIdO) mit Daten von ca. 40 Millio-
nen Versicherten.

Wahrend auf Primardaten beruhende
klinische Studien nicht selten mit Rekru-
tierungsproblemen zu kampfen haben,
geht es bei der Versorgungsforschung
auf Basis von Routinedaten um eine He-
rausforderung anderer Art: Es bedarf
einer besonders kritischen Einschatzung
der klinischen bzw. inhaltlichen Rele-
vanz der auf sehr breiter Datenbasis fu-
fsenden Ergebnisse.

Lange Versorgungsverlaufe
Retrospektiv lassen sich in der Regel
viele Jahre umfassende Versorgungs-
verlaufe bzw. Zeitreihen von bis zu zehn
Jahren betrachten — nicht wie in klini-
schen Studien, wo langfristige Beobach-
tungen oftmals nicht realisierbar und fi-
nanzierbar sind.

Sektoreniibergreifende Abbildung
samtlicher GKV-Leistungsbereiche
Prinzipiell stehen fur Vorhaben der
(Versorgungs-)Forschung Diagnose-,
Leistungs- und Kostendaten aus allen
Leistungsbereichen der GKV zur Verfi-
gung:

B Ambulante arztliche Leistungen
Ambulant verordnete Arzneimittel
Krankenhaus

Rehabilitation

Heilmittel

Hilfsmittel

Hausliche Krankenpflege (HKP)
Pflegeleistungen nach SGB XI
Zahnarztliche Leistungen
Fahrtkosten/Krankenfahrten
Versichertenstammdaten

Routinedaten = real world data

B Keine umstandliche, fehlerbehaftete
Primarerhebung erforderlich

B Hohe Datenqualitat

B Fehlende Werte kommen praktisch
nicht vor

B Echte, bei den Kassen anfallende Kos-
ten (dadurch sind beispielsweise keine
Kostenmodellierungen erforderlich)
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GKV-Routinedaten haben auch ihre

Grenzen

m Daten bildgebender Verfahren, klini-
sche und Labordaten fehlen

m Daten wurden zu Abrechnungszwe-
cken dokumentiert, daher teilweise
systematische Uber- und Unterdoku-
mentation

B Kein tagesgenaues Datum fiir Diagno-
sen aus dem ambulanten Setting (nur
Quartalsbezug)

| Zeitlicher Verzug der Datenverfligbar-
keit (im ambulanten Bereich von min-
destens sechs Monaten); dies ist ins-
besondere fiir prospektive Studien
limitierend

B Fehlende Stammdaten zu wichtigen
soziobkonomischen Informationen

B Datenzugang aufgrund von Daten-
schutzerfordernissen oft mit hohem
Aufwand verbunden

B Routinedatenstudien ermdglichen
meist keine kausalen Schliisse, son-
dern kénnen nur korrelative Zusam-
menhange nachweisen.

Routinedaten liefern Antworten auf
viele Fragen

Die Vorteile von Routinedaten lassen be-
reits erahnen, dass sich vielfaltige Fra-
gestellungen mit ihnen beantworten
lassen.

Oftmals fehlen etwa gezielte Informatio-
nen dariiber, wie viele Menschen mit
spezifischen Erkrankungen in Deutsch-
land auf welche Weise medizinisch ver-
sorgt werden (Behandlungspravalen-
zen), wie sich dies im Zeitverlauf entwi-
ckelt hat, welche patientenrelevanten
Outcomes unter bzw. nach einer Be-
handlung beobachtet wurden (Versor-
gungsqualitat), zu welchem Grad es sich
dabei um Uber-, Unter- oder Fehlversor-
gung handelt, wie viel eine Behandlung
kostet und wie viel Geld sich einsparen
liefse. Diese und ahnliche Fragen lassen
sich mit Routinedaten beantworten. Dies
zeigen auch die von uns bearbeiteten
Routinedatenprojekte (Abb. 1 und 2).

Einblick in die Versorgungsforschung mit Routinedatenanalysen am Institut fiir Allgemeinmedizin

Monitoring/Berichtswesen: Im Projekt
pallCompare (Abb. 2) entsteht ein Be-
richtswesen lber Nutzung, Qualitat
und Kosten hospizlicher und palliativer
Versorgungsstrukturen in Deutsch-
land — Informationen, die Entschei-
dungstragern Uber die Weiterentwick-
lung der Versorgungsstrukturen vorlie-
gen sollten und die Gegenstand der
fortlaufenden Gesundheitsberichter-
stattung beim Statistischen Bundes-
amt sein konnten.

Ubereinstimmung mit Behandlungs-
leitlinien: Die Inanspruchnahme von
Patienten mit Depression wurde fir
den Versorgungsreport Depression des
Wissenschaftlichen Instituts der AOK
(WIdO) analysiert. Dies ergab Einblicke
in die Versorgungsrealitat — so wurden
bspw. viele Patienten mit schwerer De-
pressionsdiagnose ausschliefslich
hausarztlich und Patienten mit leichter
Depression ausschliefslich facharzt-
lich/psychotherapeutisch versorgt.

Versorgungspfade: Im Projekt AVENIR
beteiligen wir uns an einer umfassen-
den Beschreibung der Wege von Pa-

Abb. 1. Einblick in Versorgungsforschung mit Routinedatenanalysen am Institut fiir Allgemeinmedizin.
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tienten mit krankenhausbehandelter
Sepsis, sowohl der Wege ins Kranken-
haus hinein als auch in den zwei Jah-
ren nach der Krankenhausbehandlung.
Das Projekt legt damit den Grundstein
fur eine Verbesserung der Behandlung
von Sepsispatienten.

Leistungsinanspruchnahme: Das Pro-
jekt ,Arzte als Patienten basiert auf
Daten der KV Thiringen. Wir beschrei-
ben die ambulante Inanspruchnahme
von GKV-versicherten Arzten und ver-
gleichen diese mit nichtarztlichen GKV-
Versicherten sowie zwischen Arztgrup-
pen (s. Beitrag Arztegesundheit).

Leistungsverbreitung: In EPoC wird
untersucht, wie haufig Laborparameter
am ,,point of care“ bzw. durch Labore
bestimmt werden und welche arzt-
und praxisbezogenen Charakteristika
den Einsatz bestimmen.

Evaluation von Versorgungsmafsnah-
men/-modellen: In impfen60+ wird
gezeigt, wie sich Influenza- und Pneu-
mokokken-geimpfte von nichtgeimpf-
ten Patienten ab 60 Jahren unterschei-

den hinsichtlich Krankheitslast und
Versorgungskosten. Bei dem 2023
startenden Projekt WATCH sind wir be-
teiligt an der gesundheitsokonomi-
schen Evaluation einer mobilen, wohn-
ortnahen Versorgung von Post-COVID-
Patienten in Thiringen.

Nutzung von Praxisroutinedaten: In
KiePP werten wir im Rahmen einer
Machbarkeitsstudie Praxisroutineda-
ten aus Patientenakten des MVZ Kiel-
stein aus. Die erste Studienfrage lau-
tet: Wie viele Patienten von Hausarzt-
praxen mit Verdacht auf Pneumonie
erhalten eine Rontgenuntersuchung?

Weitere Informationen:
https://www.uniklinikum-jena.de/
allgemeinmedizin/Forschung.html
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pallCompare — Berichtswesen zu Inanspruchnahme, Qualitiat und Kosten der Hospiz- und Palliativversorgung in

Deutschland im regionalen Vergleich
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Regionale Verteilung der Inanspruchnahme-
raten spezialisierter ambulanter Palliativver-
sorgung von im Jahr 2019 verstorbenen
BARMER-Versicherten (alters- und ge-
schlechtsstandardisiert).

Ziel ist der Aufbau des Monitors Hos-
piz- und Palliativversorgung. Dazu wird

das interaktive Datenportal des BAR-
MER Instituts fir Gesundheitssystem-
forschung (bifg) mit Ergebnissen unse-
rer deutschlandweiten GKV-Routine-
datenstudie zu Versicherten, die in den
Jahren 2016-2021 verstorben sind,
gespeist.

Die palliative Versorgung weist grofse
regionale Unterschiede auf: So variierte
die Inanspruchnahmerate fiir allgemei-
ne oder spezialisierte, ambulante oder
stationare Palliativversorgung im Jahr
2019 zwischen 28,9 Prozent in Sach-
sen-Anhalt und 46,1 Prozent in Bayern;
die Rate der in der Hauslichkeit Verstor-
benen, die zuvor Palliativversorgung er-
halten hatten, lag zwischen 62,4 Pro-
zent in Bayern und 76,7 Prozent in
Westfalen-Lippe. Solche Ergebnisse
sollten bei der Ausgestaltung von Pallia-
tivversorgung berlicksichtigt werden,

insbesondere vor dem Hintergrund des
neuen Bundesrahmenvertrages zur
spezialisierten ambulanten Palliativver-
sorgung (SAPV), der zu teilweise erheb-
lichen Anpassungsprozessen in den
Versorgungsstrukturen flihren wird.
Unsere Forschungsergebnisse disku-
tieren wir mit Versorgenden und Stake-
holdern im Rahmen von runden Ti-
schen, Workshops und Regionalkonfe-
renzen.

Kontakt:
PD Dr. Antje Freytag
E-Mail: Antje.Freytag@med.uni-jena.de

pallCompare wird geférdert durch den
G-BA-Innovationsfonds.

Abb. 2. pallCompare — Berichtswesen zu Inanspruchnahme, Qualitét und Kosten der Hospiz- und Palliativversorgung.

Routinedaten — wie kommt man da
heran?

Aktuell erhalten wir unsere Routineda-
ten von einzelnen Krankenkassen — un-
ter Beachtung der strengen Vorgaben
des Datenschutzes. Das ist fiir alle Be-
teiligten ein aufwendiger Prozess. Auf
Bundesebene wird derzeit das For-
schungsdatenzentrum Gesundheit (FDZ)
am BfArM (Bundesinstitut fiir Arzneimit-
tel und Medizinprodukte) errichtet, Giber
das zuklinftig ein erleichterter und kran-
kenkassentiibergreifender Routinedaten-
zugang ermoglicht werden soll. Fiir eini-
ge Studien nutzen wir die bei den Kas-
sendrztlichen Vereinigungen (KVen)
vorgehaltenen Routinedaten Uber die
ambulante arztliche (und psychothera-
peutische) Versorgung. Zur Verwendbar-
keit von Routinedaten aus (Haus-)Arzt-
praxen (Patientenakten) fiihren wir ak-

tuell Machbarkeitsstudien mit eng
umrissenen Fragestellungen durch. Bei
Bedarf ziehen wir in unseren For-
schungsprojekten zusatzlich auch o6f-
fentlich zugangliche gesundheitsbezo-
gene Sekundardaten hinzu (z. B. INKAR,
die Indikatoren und Karten zur Raum-
und Stadtentwicklung).

Routinedatenanalysen — Erfahrung
und Kooperation sind gefragt

Die Nutzung von Routinedaten fir die
Versorgungsforschung erfordert ein ho-
hes Mafd an Expertise und Erfahrung
(Abb. 3).

Routinedatenstudien sind auf die Ko-
operation mit Dateneignern, Versorgern
und Patienten besonders angewiesen:
mit Dateneignern, um wichtige Details
Uber die Datenentstehungsprozesse zu
erfahren, mit den Arzten an unserem In-

stitut, den Kliniken/Instituten und Zent-
ren am Universitatsklinikum Jena sowie
Forschungspartnern in ganz Deutsch-
land. In unsere Projekte sind Versorger
und Patienten beratend eingebunden.
Internationale Sichtbarkeit und Aus-
tausch erreichen wir iber Publikationen
in internationalen Journals und die Pra-
sentation unserer Ergebnisse auf Kon-
gressen. Die wichtigsten Adressaten
unserer Forschungsergebnisse sind aber
haufig Entscheidungstrager des deut-
schen Gesundheitswesens.

Routinedatenanalysen — mit uns

Wir — die Arbeitsgruppe Routinedaten
am Institut fir Allgemeinmedizin in Jena
(Abb. 4) — kommen gerne mit Ihnen ins
Gesprach lber Fragestellungen, die wir
zuklnftig gemeinsam anhand von Routi-
nedaten beantworten wollen.
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Routinedatenanalysen — Erfahrung und Kooperation sind gefragt

Umfassendes Hintergrundwissen zu
relevanten Kontextfaktoren
Detaillierte Kenntnis der Datenent-
stehungsprozesse und Datenstruktur
Kompetente Forschungstatigkeit
u. a. gemafs GPS (Gute Praxis Se-
kundardatenanalyse) und STROSA
(STandardisierte BerichtsROutine
fir Sekundardaten-Analysen): Rou-
tinedaten-spezifische Standards
fir die Studienkonzeption, Durch-
fihrung und Ergebnisberichterstat-
tung

B Projektspezifische Einarbeitung in

spezielle Anforderungen des Daten-
schutzes — an klinische Studien ge-
wohnte Datenschutzbeauftragte
sind damit nicht vertraut
Realistische Einplanung der auf-
wendigen Datenaufbereitung (z. B.
mittels Structured Query Language,
SQL) und des damit einhergehenden
Ressourcenbedarfs

Umfangreiche Kenntnisse zu statis-
tischen Analyseverfahren

Abb. 3. Routinedatenanalysen — Erfahrung und Kooperation sind gefragt.

Die Arbeitsgruppe Routinedaten

Dr.
Antje Freytag (Arbeits-

rer. pol./habil. med.
Ditscheid

gruppenleitung)

M.Sc. Josephine Storch

Dr. rer. nat. Bianka

AiW Dr. med. Monique
Bode

Dr. phil. Franziska
Meifsner

AiW Dr. med. Ekaterina
Slotina

Abb. 4. Die Arbeitsgruppe Routinedaten am Institut fiir Allgemeinmedizin, Universitditsklinikum

Jena.
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B Einschlagiges methodisches Wissen

fortlaufend weiterentwickeln, etwa
durch Austausch in der Arbeitsge-
meinschaft zur Erhebung und Nut-
zung von Sekundardaten im Ge-
sundheitswesen (AGENS) sowie der
AG Routinedaten und Datenlinkage
des Deutschen Netzwerks Versor-
gungsforschung e. V. (DNVF)

Enge Zusammenarbeit mit Arzten
und anderen Versorgern bei Studi-
enplanung, Datenaufbereitung und
Ergebnisinterpretation

Korrespondierende Autorin:

PD Dr. rer. pol./habil. med. Antje Freytag
Leiterin der Arbeitsgruppe Routinedaten
Universitatsklinikum Jena

Institut fir Allgemeinmedizin
Bachstrafde 18

07743 Jena

E-Mail: Antje.Freytag@med.uni-jena.de



