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In den letzten Jahren hat die Verwendung von Routinedaten gesetzlicher Krankenversicherungen
(GKV) in der Versorgungsforschung rasant zugenommen.Wir zeigen anhanddreier BeispieleMöglich-
keiten der Nutzung von GKV-Routinedaten in der onkologischen Versorgungsforschung auf: Anhand
des Zervixkarzinomscreenings, des Brustkrebsscreenings sowie amBeispiel sozialer Ungleichverteilun-
gen bei malignen Erkrankungen. Zukünftig ist noch eine Ausweitung der Nutzung von Routinedaten
zu erwarten, denn zumeinenwird die Zahl der für Studien verfügbaren Kalenderjahre zunehmen und
zumanderen ist zu beobachten, dass die Zahl der Krankenversicherungen zunimmt, die ihre Daten für
einewissenschaftliche Nutzung zur Verfügung stellen.

GKV-Routinedaten in der
Versorgungsforschung

Sprechen wir von GKV-Routineda-

ten, so meinen wir „Abrechnungs-

daten“, also Daten, deren Primär-

zweck die Abrechnung zwischen

Leistungserbringern und Kosten-

trägern ist. Die zunehmendeBereit-

schaft gesetzlicher Krankenversi-

cherungen (GKV), Forschern diese

Daten fürwissenschaftliche Zwecke

zur Verfügung zu stellen,macht die

Daten dann zu „Sekundärdaten“.

Dies hat die Möglichkeiten der Ver-

sorgungsforschung erheblich er-

weitert. War die Verwendung von

GKV-Routinedaten in den 1980er

und 1990er Jahren noch eine The-

matik für Spezialisten und Daten-

pioniere, hat sich die Situation in

den letzten Jahren deutlich verän-

dert. Umdie Verwendung von Rou-

tinedaten hat sich seit der Jahrtau-

sendwende in Deutschland eine

sehr aktive interdisziplinäre For-

schungsgemeinschaft entwickelt,

was sich in einer steigenden Zahl

von Studien [1] und in zwei Hand-

büchern [2, 3]niedergeschlagenhat.

Einen weiteren Entwicklungsschub

gabesdurchdieMöglichkeit,Daten

des morbiditätsorientierten Risiko-

strukturausgleichs (Morbi-RSA) im

Rahmen eines Antragsverfahrens

beimDeutschen Institut fürMedizi-

nische Dokumentation und Infor-

mation (DIMDI) zu nutzen. Zwar ist

die Anzahl der gestellten Anträge

überschaubar, doch vermutlich för-

dert die bloße Möglichkeit das Be-

wusstsein für die Daten und deren

Potenziale.Auch imAuslandhatdie

Beschäftigung mit vergleichbaren

Daten eine lange Tradition, im eng-

lischen Sprachraum werden sie zu-

meist als „claims data“ bezeichnet.

Was steckt in den Daten?

GKV-Routinedaten enthalten ne-

ben Angaben zu stationären Auf-

enthaltenmit Diagnosennach ICD-

10, Behandlungsprozeduren mit

OPS-Codes und der zeitlichen Dau-

er stationärer Aufenthalte auch

ambulante Leistungen mit ICD-

Codes sowie Daten zu Rehabilitati-

onsmaßnahmen. Für Hauptversi-

cherte liegen Angaben zu Bildung,

Beruf und Einkommen, Perioden

von Arbeitslosigkeit und Arbeits-

unfähigkeitszeiten vor. Dies er-

möglicht es, Analysen zu sozialen

und Altersunterschieden in der In-

anspruchnahme und der Versor-

gung durchzuführen. Unter Einbe-

ziehung der Informationen zu be-

handelnden Krankenhäusern und

unterschiedlichen Versorgungsfor-

men können in begrenztem Rah-

men auch Studien zur Qualitätssi-

cherung durchgeführt werden. Al-

lerdings bilden GKV-Routinedaten

immer nur einen Teil der Sozial-

struktur ab. Es existieren zum Teil

erhebliche Unterschiede in der Zu-

sammensetzung der Versicherten-

struktur zwischen GKVen – privat

Versicherte sind naturgemäß gar

nicht vertreten. Eine wesentliche

weitere Einschränkung für dieNut-

zung in der Onkologie ergibt sich

daraus, dass es sich nicht um Be-

handlungsdokumentationen han-

delt, sondern um Abrechnungsda-

ten. So enthalten GKV-Daten zwar

ICD-Codes und OPS-Prozeduren,

aber keine Informationen zu Tu-

morstadien oder zu stationär ver-

ordneten Medikamenten. Erwei-

terungen sind durch die Kombina-

tion von Inanspruchnahmedaten

mit klinischen und Befragungsda-

ten möglich, jedoch gibt es beim

Datenlinkage zum Teil hohe recht-

liche Hürden, die sich je nach Bun-

desland unterscheiden können.

Mit den folgenden drei Beispielen

demonstrieren wir die Möglichkei-

ten der Verwendung von Routine-

daten in der Onkologie. Die Mög-

lichkeiten ihrer Nutzung sind damit

jedoch längst nicht ausgeschöpft.

Beispiel 1: Teilnahme am

Zervixkarzinomscreening

In einer Studie zur Inanspruchnah-

me des Zervixkarzinomscreenings

wurdendieDatenderAOKNieder-

sachsen der Jahre 2006 bis 2011
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(Fallzahlen: circa 1 Mio. pro Jahr)

verwendet [4]. Die Inanspruchnah-

meraten stiegen über die Zeit von

44,8 % im Jahr 2006 auf 47,6 % im

Jahr 2011 unter den Patientinnen

imAlter von20 Jahrenunddarüber

zwar nur wenig an, jedoch vergrö-

ßerten sich die relativen sozialen

Ungleichheiten zu Ungunsten der

VersichertenmitgeringererAusbil-

dung. Zudem sanken die Teilnah-

meraten nach dem 35. Lebensjahr

deutlich ab. Die nach Alter unglei-

che Inanspruchnahme und die im

Vergleich zu Ländern mit einem

einladungsbasierten Screening ins-

gesamt geringeren Raten sind ein

Argument für organisierte Scree-

ningprogramme, die mit einer Re-

duzierung von Ungleichheiten in

der Inanspruchnahme verbunden

sind, wie etwa das Beispiel des

Brustkrebsscreenings zeigt.Mitder

zunehmenden Zahl verfügbarer

Kalenderjahre verbessern sich per-

spektivisch auch die Möglichkei-

ten, die Teilnahme am Screening

mit den Auftretenswahrscheinlich-

keiten des Zervixkarzinoms in Zu-

sammenhang zu setzen.

Beispiel 2: Teilnahme am

Brustkrebsscreening

Das Brustkrebsscreening wird in

Deutschland im Rahmen eines Ein-

ladungsprogramms durchgeführt.

Begleitend werden Qualitätssiche-

rungsdaten erhoben. Die Verwen-

dung von GKV-Routinedaten kann

dabei einen zusätzlichen Nutzen

erbringen. Beispielsweise können

detaillierte Analysen zu den sozia-

len Gruppen durchgeführt wer-

den, die das Screening häufiger

oder weniger häufig nutzen. Zu-

dem ist esmöglich, das einladungs-

basierte Screening mit der Inan-

spruchnahme des „grauen“ Scree-

nings vor Etablierung des Einla-

dungsprogramms zu vergleichen.

In einer noch unveröffentlichten

Studie zeigte sich, dass die Teilnah-

me am Einladungsscreening wäh-

rend der Implementationsphase

von 2005 bis zum Jahr 2009 stetig

anstieg. Während die Teilnahme

der Frauenmit Hochschulabschluss

2005 höher lag als in den anderen

Qualifikationsgruppen,drehte sich

dasVerhältnis über denZeitverlauf

um, und die Hochschulabsolven-

tinnen hatten 2009 den relativ

niedrigsten Anteil an den Teilneh-

merinnen. Die Teilnahme amgrau-

en Screening nahm über die glei-

che Zeitperiode kontinuierlich ab,

jedoch waren die Hochschulabsol-

ventinnen hier durchgängig am

stärksten vertreten.

Beispiel 3: Soziale Ungleichheiten

bei malignen Erkrankungen

Die von den Krebsregistern und

vom Robert-Koch-Institut veröf-

fentlichten Daten enthalten eine

große Zahl von Informationen zum

Krebsgeschehen [5], jedoch erlau-

ben sie keine Differenzierung nach

sozio-ökonomischen Merkmalen.

Sie sindauchnichtmitDatenzuwei-

tergehendenMaßnahmen oder Be-

handlungen verbunden, die den

Krankheitsverlauf verändern könn-

ten, wie z. B. mit der Inanspruch-

nahme von Rehabilitationsmaß-

nahmen oder dem poststationären

Berufsverlauf. In einer Studie mit

Daten der AOK Mettmann wurde

untersucht, ob bei vier verschiede-

nen Krebsarten (maligne Erkran-

kungender Lunge, desMagens, des

Darms sowie Brustkrebs) soziale

Ungleichverteilungenauftreten [6].

Es zeigte sich, dass die genannten

Erkrankungen mit Ausnahme von

Brustkrebs die bekannten sozialen

Ungleichverteilungen zu Unguns-

ten weniger privilegierter sozialer

Gruppen aufwiesen. In einem zwei-

ten Schritt wurde untersucht, ob

sich die Sterblichkeitsraten nach

Einkommen und beruflicher Positi-

on unterschieden. Lediglich für

Lungenkrebs wurde ein solcher so-

zialer Gradient gefunden, was zu-

mindest für die anderen drei Krebs-

arten im Sinne Sozialstatus-unab-

hängiger Behandlungsqualität im

Bereich der GKV interpretiert wer-

den kann. Die Möglichkeiten sind

damit jedoch noch nicht voll ausge-

schöpft, denn die Untersuchungen

könnenz. B.aufdie Inanspruchnah-

me stationärer und ambulanter Re-

habilitationsmaßnahmen sowieauf

die Chancen einer beruflichen Ein-

gliederung ausgeweitet werden.

Hinderlich wirkt sich allerdings das

oben erwähnte Fehlen von Infor-

mationen zum Erkrankungsstadi-

umaus.
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Abschließende Betrachtungen

Anhand dreier Beispiele haben wir

die Nutzung vonGKV-Routinedaten

in der onkologischen Versorgungs-

forschung illustriert. Die behandel-

ten Themen decken die möglichen

Anwendungsfelder jedoch keines-

wegs erschöpfend ab. GKV-Daten

können in einem gewissen Rahmen

auch in Studien zur Evaluation oder

zur Qualitätssicherung genutzt wer-

den, weil damit mehrere Bereiche

der onkologischen Versorgung ab-

gebildet werden können. Erweite-

rungen sind auch denkbar durch die

Verknüpfung mit weiteren Daten-

quellen, jedoch sind Probleme des

Datenschutzes und der Datensicher-

heit zu lösen.

Die Daten einer einzigen Kasse de-

cken nur einen Teil der Sozialstruk-

tur ab [7], aber mit der Größe einer

Kasse wächst die Möglichkeit, die

Sozialstruktur immer breiter abbil-

den zu können, wenngleich Reprä-

sentativität nicht erreicht werden

kann. Letztlich gibt es bisher auch

kaum Möglichkeiten, Daten priva-

ter Krankenversicherer zu nutzen,

was eine der künftigen Herausfor-

derungen der Forschung mit Rou-

tinedaten seinwird.
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